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RESUMO

Atualmente, defrontar o fim de vida e o sofrimento, parece continuar a ser algo dificil. Os
profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, continuam a investir em medidas
terapéuticas que tém como objetivo major prolongar a vida por algumas horas, mas que
ndo evitam o sofrimento nem a morte.

Efetivamente, cuidar da pessoa em fim de vida e familia exige a participacdo ativa e
competéncia do enfermeiro, no sentido de satisfazer as suas necessidades, privilegiando
o direito de morrer com dignidade e o direito de receber bons cuidados, alicercada no
dever do respeito pela vida.

Cuidar de forma integral a pessoa em fim de vida implica, um cuidado humano cuja
missdo para além do alivio é a compreensdo deste processo de sofrimento. Assim, com o
objetivo de desenvolver competéncias especializadas e habilidades na area dos cuidados
paliativos, a nossa opcao recaiu pela realizacdo de um Estagio de Natureza Profissional
na Equipa de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saide do Alto Minho, de forma a
contribuir para um cuidado centrado na pessoa e familia, focando-a como uma unidade
de cuidados e como tal, para a construcéo do processo de fim de vida com qualidade.

A nossa prestacdo de cuidados de enfermagem especializada assentou nas dimensdes
essenciais dos cuidados paliativos, nomeadamente: controlo de sintomas; comunicagéo
adequada; trabalho em equipa, apoio a familia e acompanhamento no processo de luto.
Procuramos adotar metodologias ativas, dindmicas, considerando o doente e familia como
sujeitos do cuidar, e respeitando os principios éticos, deontoldgicos e legais.
Verificamos, através da nossa pratica clinica que controlar sintomas € dificil, na medida
em que estes sdo afetados por diversas dimensdes (fisicas, emocionais, sociais, éticas e
espirituais). Procuramos realizar uma correta avaliacdo dos sintomas, abordando as
diferentes dimensdes da pessoa, caracterizando as necessidades do doente e familia,
delineando estratégias de intervencdo e monitorizando-as. Desta forma desenvolvemos
competéncias a nivel do diagnostico de necessidades, do planeamento, do reajuste do
plano de cuidados, da monitorizacdo avaliacao e (re)avaliacdo, de modo a maximizar o
conforto, diminuir o sofrimento e aumentar a qualidade de vida do doente e familia.

A nivel da comunicagdo procuramos estabelecer uma comunica¢do compreensiva,
centrada no doente e familia. Assim comunicar eficazmente implica competéncia
relacional, emocional, ética, cultural e espiritual. Exigiu um equilibrio entre o

conhecimento que possuiamos, as habilidades, atitudes, valores e emogdes.



A nivel do trabalho em equipa, procuramos trabalhar com os varios elementos da equipa,
de forma a termos 0 mesmo objetivo do cuidar que passa pela promogéo do conforto e da
qualidade de vida.

A nivel do apoio a familia e acompanhamento no processo de luto procuramos ouvir 0s
familiares, favorecer a expressdo dos seus sentimentos, receios, expectativas, dividas e
preocupagOes sobre o futuro, para assim conseguir estabelecer uma boa relagdo de
confianca e consequentemente uma boa relagéo de ajuda

A nivel da formacéo, gestdo e investigacdo promoveu mudancas/inovagédo no cuidar.
Parece podermos afirmar que com a realizacdo deste estagio de natureza profissional
adquirimos competéncias técnicas, cientificas, relacionais e humanas, bem como, um
pensamento mais critico e analitico, para um exercicio profissional na area dos cuidados

paliativos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Competéncia; Intervencdo especializada.
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ABSTRACT

Currently, facing the end of life and the suffering, still seems to be somewhat difficult.
Health professionals, including nurses, continue to invest in therapeutic measures that
have as their major goal to prolong life for a few hours, but that does not prevent the
suffering or death.

Effectively, taking care of the person at the end of life and family requires the active
participation and competence of the nurse, in order to meet their needs, favoring the right
to die with dignity and the right to receive good care, based on the duty of respect for life.
Taking care of the whole person at the end of life implies a human care whose mission
beyond the relief is the understanding of this process of suffering.

Thus, with the aim to develop expertise and skills in the field of palliative care, our choice
fell by the completion of a stage of Professional Nature on Intra-Hospital Team Support
in Palliative Care from the Local Health Unit of Alto Minho, in order to contribute to a
care centerd on the person and the family, focusing on it as a unit of care and as such, for
the construction of the process of end of life with quality.

Our provision of specialised nursing care was based on the essential dimensions of
palliative care, including: control of symptoms; proper communication; team work,
family support and monitoring in the process of mourning. We seek to adopt active
methodologies, dynamic, considering the patient and family as the subject of caring, and
respecting the ethical and legal principles.

We found, through our clinical practice, that is difficult to control symptoms, once they
are affected by various dimensions (physical, emotional, social, ethical and spiritual). So,
we seek to make a correct assessment of symptoms, addressing the different dimensions
of the person, characterizing the needs of the patient and family, outlining strategies for
intervention and monitoring them. Thus, we developed skills at the level of the diagnosis
needs, in planning, the readjustment of the healthcare plan, monitoring, evaluation and
(re)assessment, in order to maximize the comfort, ease suffering and enhance the quality
of life of the patient and family.

At the level of communication we seek to establish a comprehensive communication,
centered on the patient and family. So, communicate effectively implies relational
competence, emotional, ethical, cultural and spiritual. It required a balance between the

knowledge that we had, skills, attitudes, values and emotions.
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At the level of work in a team, we tried to work with the various elements of the team, so
we had the same goal of care that passes through the promotion of comfort and quality of
life.

At the level of support to the family and monitoring in the process of mourning, we seek
to listen to family members, encourage the expression of their feelings, fears,
expectations, doubts and worries about the future, thus to be able to establish a good
relationship of trust and consequently a good relation of help.

At the level of training, management and research promoted changes/innovation in care.
It seems that we can say that with the completion of this stage of professional nature we
acquire technical skills, scientific, relational and humanities, as well as a more critical

and analytical thinking, to a professional in the area of palliative care.

Keywords: Palliative Care; Competence; specialized Intervention
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“O conhecimento dirige a prdtica,

no entanto, a prdtica aumenta o conhecimento”

Thomas Fuller
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DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

INTRODUGAO

Nas ultimas décadas grandes mudancas tém ocorrido no perfil da populagdo mundial e na
epidemiologia das doencas. O aumento da expectativa de vida e o consequente
envelhecimento populacional, aliados ao aumento da prevaléncia de doencas cronicas,
tém trazido uma seérie de discussoes éticas e filosoficas a respeito da qualidade de vida no
final da vida. Para atender a estas novas demandas cresceu, nos ultimos anos, o interesse
e 0 estudo em Medicina Paliativa.

De facto, o surgimento de novos conhecimentos cientificos, a descoberta de novas
tecnologias na area da saude e as alterac@es politicas vigentes, originaram mudancgas em
toda a estrutura econémica e demografica das populacbes, além de condicionar 0s
diversos sectores da organizagdo social. Também, na area da satde, ha um esforco para o
prolongar da vida e retardar a morte, tendo emergido de forma progressiva a necessidade
de cuidados de manutencdo da vida, que segundo Colliére (2003,p.182) sdo cuidados “que
sustentam e por isso mantém as capacidades adquiridas para fazer face as necessidades
da vida quotidiana...” e por outro lado “com o envelhecimento, ou quando surge a doenca
(...) crénica, os cuidados predominantes passam a ser os cuidados de compensacao e
manuten¢do da vida” (Idem,p.183). Sao estes, os cuidados de futuro para colmatar
necessidades de uma populacdo em envelhecimento, crénico dependente, e/ou em final
de vida.

No registo atual dos cuidados de saude, os doentes morrem quase sempre sozinhos, num
quarto isolado, junto de maquinas sofisticadas, em unidade de cuidados intensivos, entre
outros, lugares impessoais e assépticos dotados de tecnologia complexa que permite a
existéncia bioldgica dos moribundos.

Entendendo o doente em final de vida como aquele que vive um estadio avangado da sua
doenca cronica, progressiva e incurdvel, estamos nos, os enfermeiros, perante doentes
com um conjunto vastissimo de sintomas, multifatoriais que se vdo alternando e
provocando um forte impacto emocional, com repercussdes no doente/familia e no
profissional que dele cuida. Como escreve Moreira (2001,p.36): “fodos os doentes
terminais em maior ou menor grau, independentemente das emogdes psicoldgicas que
experienciam, tristezas pelas multiplas perdas, receio pela dor e sofrimento, pelo
desamparo, saudade, medo do desconhecido e da perda de controlo, vao passar por uma

serie de respostas emocionais unicas”.
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DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os enfermeiros sdo os profissionais de salde que mais de perto lidam com as situacdes
de morte em doentes em fim de vida, “a vivéncia desta experiencia ¢ Unica para cada
pessoa, e sera enfrentada de acordo com o seu estado fisico e emocional, os seus valores
e crengas, expectativas de vida e o contexto onde esta inserido” (Idem,p.37).

Partindo destes pressupostos e da minha experiéncia quer pessoal quer profissional,
sentimos a necessidade de desenvolver competéncias especializadas no ambito dos
Cuidados Paliativos para intervir de forma ajustada, eficiente e eficaz na prestacdo de
cuidados ao doente com doencga cronica incapacitante e terminal, assim como, a da sua
familia.

Neste sentido, no &mbito do IV Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, decorreu o Estagio de
Natureza Profissional (ENP), no periodo compreendido entre 9 de Outubro de 2017 e 24
de Marco de 2018, num total de 350 horas presenciais. Este estadgio desenvolveu-se na
Equipa de Cuidados Paliativos (ECP) da Unidade Local de Saude do Alto Minho
(ULSAM), pelo facto de ser uma equipa de referéncia em cuidados paliativos (CP) e
permitir a mobilizacdo dos diversos saberes, indo de encontro ao nosso objetivo que
consistia em desenvolver aprendizagens e competéncias especializadas na area dos CP,
com a finalidade de obtencdo de habilidades e competéncias para um cuidar humano,
integral na construcdo de um processo de morrer condigno e para uma tomada de decisao
consistente e adequada as necessidades efetivas da pessoa em fim de vida e sua familia.
A nossa opcao recaiu fundamentalmente no dominio da prestacdo de cuidados diretos a
pessoa em situacdo de doenca crénica, evolutiva e terminal a necessitar de CP e familia,
ndo descurando, contudo, as outras areas de intervencdo, nomeadamente: gestdo de
cuidados, formacéo e investigagéo.

Relativamente a sua organizacdo estrutural, o presente relatorio estd dividido em trés
partes que se constituem num todo. A primeira parte refere-se ao enquadramento
conceptual, constituido por dez capitulos, que sustenta o trabalho desenvolvido.

A segunda parte corresponde ao desenvolvimento de competéncias especializadas em CP,
constituida por trés capitulos, que corresponde ao desenvolvimento de competéncias em
cuidados paliativos num contexto real de prestacdo de cuidados especializados em
cuidados paliativos e expressa a reflexdo critica do percurso do estagio, apresentando 0s
objetivos a que nos propusemos e as atividades desenvolvidas, depois da apresentacao do

contexto onde este se inseriu.
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DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

Na terceira parte apresentamos as consideracdes finais do trabalho bem como expomos
algumas sugestoes.

A metodologia adotada, no decurso do estagio e para a realizacdo do presente relatorio,
teve por base uma vasta pesquisa bibliografica em revistas cientificas nacionais e
internacionais, livros da area, trabalhos de investigacdo no ambito de mestrados e

doutoramentos, bem como uma larga pesquisa em bases de dados.
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DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

1. CONCEITO, PRINCIPIOS E FILOSOFIA DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

O envelhecimento € um processo natural e uma realidade do século XX e do inicio do
século XXI. Diversas modificacdes sociais em conjunto com inovagdes na area da salude
permitiram um aumento da esperanca média de vida e consequentemente que, um maior
namero de pessoas alcangasse a velhice. Desta forma, e a manter-se a tendéncia para este
aumento da esperanca média de vida e o aumento da prevaléncia das doengas cronicas
que néo tendo cura, também ndo provocam a morte a curto prazo, deixam a pessoa que
experiencia este processo em situacfes de grande sofrimento pelo facto das suas
necessidades multidimensionais ndo serem alvo de cuidados (Marques, 2014).

Esta situacdo estimulou o movimento moderno dos Cuidados Paliativos, iniciado em
Inglaterra na década de 60, tendo vindo a chamar a atencao para o sofrimento dos doentes
incuraveis, para a falta de respostas por parte dos servigos de saude e para a especificidade
dos cuidados que tem que ser dispensados a esta populagéo.

A fundacdo do St. Chirstopher’s Hospice e a pratica de Cuidados Paliativos por Cecily
Saunders tornaram-se um marco impulsionador na consciencializacdo das sociedades
modernas para a necessidade da criacao de respostas a estas lacunas assistenciais.

De acordo com a Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos CNCP (2017, p.7) em
consonancia com a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), os CP definem-se como “uma
abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que
enfrentem problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico
limitado, através da prevencao e alivio do sofrimento, da preparacao e gestéo do fim de
vida e do apoio no luto, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também dos psicossiciais e espirituais”.

A European Association for Palliative Care (EAPC), em 2010 definiu Cuidados Paliativos
como “cuidados ativos e totais do doente cuja doenca ndo responde a terapéutica
curativa, sendo primordial o controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais,
psicolégicos e espirituais; sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, a
familia e a comunidade nos seus objetivos; devem ser prestados onde quer que o doente
deseje ser cuidado, seja em casa ou no hospital; afirmam a vida e assumem a morte como

um processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a morte assim como
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procuram preservar a melhor qualidade de vida possivel até a morte.” Capelas [et al.],
(2017, p.22).

Abordar os Cuidados Paliativos transporta-nos inevitavelmente para o conceito de cuidar,
como cerne da intervencdo neste ambito. “Cuidar é um acto individual que prestamos a
nos proprios, desde que adquirimos autonomia mas €, igualmente, um acto de
reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa que, temporaria ou
definitivamente tem necessidade de ajuda para assumir as suas necessidades vitais.”
(Colliere, 2002,p.235). De facto, esta filosofia de intervengdo liberta-nos de um modelo
Biomedico, um modelo que compartimenta o Ser Humano e subjuga os profissionais de
salide a uma pratica tecnicista, esquecendo a complexidade intrinseca da Pessoa e conduz-
nos no sentido de um modelo de atuacdo Holistico, que se distingue por sustentar uma
visdo do todo da Pessoa, dos seus aspetos fisicos, emocionais, sociais, psicologicos,
espirituais, contribuindo para uma melhoria da prestacdo dos cuidados de salde.

No ambito dos Cuidados Paliativos entende-se como postulado base uma intervencéo
baseada fundamentalmente numa pratica do cuidar alicercada numa visdo holistica do
utente e da sua familia.

Da definicdo da OMS e da sua transposicao para o plano Nacional de Cuidados Paliativos
a pratica dos Cuidados Paliativos (Direcdo Geral de Saude - DGS, 2004) assenta nos
seguintes principios:

v Afirmaavida e encara a morte como um processo natural;

v" Encara a doenca como causa de sofrimento a minorar;

v Considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;

v Reconhece e aceita em cada doente os seus préprios valores e prioridades;

v Considera que o sofrimento e 0 medo perante a morte sao realidades humanas que
podem ser clinica e humanamente apoiadas;

v Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e de
crescimento pessoal;

v" Assenta na concecdo central de que ndo se pode dispor da vida do ser humano,
pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio assistido e
a futilidade diagnostica e terapéutica;

v" Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual do

doente;
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v E baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na
disponibilidade e no rigor cientifico;

v Centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente
quanto possivel até ao fim;

v' S0 é prestada quando o doente e a familia a aceitam;

v Respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado
no final da vida;

v'  E baseada na diferenciagéo e na interdisciplinaridade.

Para que possam ser verdadeiros cuidados holisticos é fundamental estejam evidentes
componentes desde cuidar, como a comunicacdo adequada, coordenacdo, controlo de
sintomas, continuidade de cuidados, apoio aos cuidadores, cuidados especificos na fase
agonica, suporte e apoio emocional, espiritual apoio no luto. Neste sentido, como refere
Capelas et. al (2017) os CP assentam num conjunto de valores, tais como:

v/ Autonomia: a pessoa € Unica e auténoma, pelo que estes cuidados s6 devem ser
prestados quando o doente/familia estiverem preparados para tal. O doente deve manter
a sua autodeterminagdo com vista a tomada de decisao.

v" Dignidade: é suposto que os CP sejam prestados de forma respeitosa, aberta e
sensivel aos valores, crencas, cultura, religido e leis da regido/pais.

v Relacionamento doente-profissional: os profissionais de salide devem manter uma
relacdo de colaboracdo com o doente e sua familia.

v" Qualidade de vida: é o objetivo central destes cuidados, propor-se alcancar o
melhor indice possivel e promover a sua manutencéo.

v Posicao face a vida e a morte: no respeito pela individualidade da vida humana.

v Comunicacdo: requisito essencial para CP de qualidade; a comunicacéo refere-se
a interacdo entre doente profissional de saude, entre doente e sua familia, bem como entre
os diversos profissionais envolvidos no processo de cuidar.

Podemos, desta forma, afirmar que os Cuidados Paliativos surgem como uma filosofia
humanitaria de cuidar de doentes em estado terminal, aliviando a sua dor e o sofrimento.
Estes cuidados preveem a acdo de uma equipa interdisciplinar, onde cada profissional
reconhecendo o limite da sua atuagdo contribuira para que o doente, em estado terminal,

tenha dignidade na sua morte.
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2. GESTAO DOS SINTOMAS

Quando estamos perante uma situacdo de doencga incurdvel, em fase avancada e
rapidamente progressiva, o objetivo fundamental dos cuidados é promover, tanto quanto
possivel e até ao fim, o conforto, o0 bem-estar e a qualidade de vida destes doentes.

Um dos alicerces fundamentais em Cuidados Paliativos € um bom controlo de sintomas.
Por isso a Dire¢ao Geral de Saude define como “componentes essenciais dos cuidados
paliativos o alivio dos sintomas, 0 apoio psicoldgico, espiritual e emocional do doente, o
apoio a familia e o apoio durante o luto, o que implica o envolvimento de uma equipa
interdisciplinar”. Certamente a dor, que € um sintoma dos mais impactantes na qualidade
de vida das pessoas que se encontram em fase final de vida, tem sido alvo de atencéo na
area da salde nas Ultimas décadas. Apesar de observarmos uma melhoria significativa no
controlo da dor, através da divulgacéo e da consciencializacdo dos profissionais de salde,
ainda temos muitas lacunas nesse controlo.

A anorexia, caquexia, fadiga, ndusea, vémito, insénia, obstipacdo, ansiedade, depressao,
xerostomia, prurido e outros indmeros sintomas devem ser alvo da nossa atencéo
enguanto assistimos aos doentes em Cuidados Paliativos (Chiba, 2008).

No fim da vida, o alivio do sofrimento assume uma maior importancia ja que a sua
preservacdo se vai tornando impossivel. Segundo Twycross (2003), o controlo de
sintomas obedece a certos principios, tais como:

v'Avaliar antes de tratar: é necessario avaliar qual a causa, qual 0 mecanismo
patoldgico subjacente, que terapéuticas ja foram instituidas e também qual o impacto do
sintoma na qualidade de vida do doente;

v' Explicar as causas dos sintomas: explicacdo e informacdo ao doente e
familia/cuidadores, sobre o passo seguinte e discutir com o interessado as escolhas
terapéuticas, bem como a explicacdo do tratamento aos familiares;

v" Tratamento individualizado: atuando sobre as causas que podem ser alteradas,
0 uso de terapéuticas farmacologicas ou ndo farmacoldgicas; utilizar sempre
recomendac0es escritas (Instruir o doente e familia sobre a gestdo do regime terapéutico,
fornecer um folheto com os medicamentos que deve tomar, a dose, a hora, via de
administracdo e como deve tomar em caso de SOS); discutir com outros profissionais as

situagoes dificeis e nunca dizer “ tentei tudo” ou “nada mais posso fazer”.
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v" Monitorizacdo dos sintomas: avaliacdo dos sintomas através da utilizacdo de
instrumentos de medida estandardizados (ex.: escala de auto-avaliacdo dos sintomas
ESAS (Edmonton Symptom Assessment System). A correta monitorizacdo dos sintomas
permitira sistematizar o seguimento.

v' Atender aos detalhes: permite otimizar o grau de controlo dos sintomas e
minimizar os efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas que se aplicam. A
atencdo ao pormenor € importante em todas as fases do controlo de sintomas: na
avaliagdo, no planeamento, na prescrigdo terapéutica e na monitorizagao dos efeitos do
tratamento, nos aspetos ndo fisicos dos cuidados e permite ndo s6 diminuir a sensacao de
abandono por parte do doente e familia, como promove a sua qualidade de vida.

O controlo inadequado dos sintomas ao longo da trajetéria da doenca para além de
produzir sofrimento podera ter um efeito adverso na progressao da doenca, devem por
isso, ser avaliados periodicamente. Uma correta avaliacdo permite abordar as diferentes
dimensbGes da pessoa, caracterizar as necessidades do doente e familia, delinear
estratégias de intervencao e monitoriza-las (Astudillo [et al.], 2008). Neste sentido, torna-
se relevante estabelecer uma parceria de cuidados com a familia, de modo a haver uma
partilha de informacéo, facilitando a identificacdo das necessidades, o planeamento e o
reajuste do plano de cuidados, de modo a maximizar o conforto, diminuir o sofrimento e
aumentar a qualidade de vida do doente e familia.

A aplicacéo dos diferentes instrumentos de avaliagéo (por ex.: ESAS, Performance Scale,
Braden, entre outras) é essencial para um controlo sintomatico eficaz, permite monitorizar
0 impacto que tem na qualidade de vida do doente para as quais devem ser planeadas
intervengdes de modo a minimizar os sintomas identificados.

Tal como tem sido referido, ao longo deste trabalho, as doencas crénicas, progressivas e
limitativas estdo associadas a presenca de mdltiplos sintomas e sdo motivo de grande
sofrimento para o doente e seus familiares.

Teunissen [et al.], (2007), realcam a importancia de que o tratamento a doentes com
doenca cronica em fase avancada deve basear-se na intensidade dos sintomas vividos, no
peso que os sintomas acarretam ao estado funcional do mesmo, e no impacto que a carga
sintomatoldgica tem sobre a qualidade de vida do doente. Os mesmos autores afirmam,
que o conhecimento da prevaléncia de sintomas é importante para melhorar a pratica

clinica dos profissionais de saude, permitindo que médicos e enfermeiros sejam capazes
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de atuar sobre os sintomas prevalentes, prevenindo a ocorréncia de certos problemas, e
permitindo ainda a antecipagdo do planeamento dos cuidados.

Tranmer [et al.] (2003), comprovam a importancia de se controlar os sintomas de doentes
com doenca crénica em fase avancada, quer seja ela maligna ou ndo, porque estes doentes
sofrem diariamente de sintomas fisicos e psicologicos angustiantes como, fadiga, dor,
dispneia, tosse, perda de apetite, tristeza e perturbacGes do sono.

No estudo levado a cabo por Pulido [et al.], (2010), os sintomas avaliados nos 20 dias que
antecederam a morte do doente foram, a prostracdo, o delirio, a confusdo mental, a
agitacdo psicomotora, a dispneia, a broncorreia, a febre, a dor e os vémitos.

Teunissen [et al.], (2007), tendo por base uma revisdo sistematica da literatura, cujo
principal objetivo foi conhecer a prevaléncia de sintomas em doentes com cancro em fase
avancada e as diferencas na prevaléncia de sintomas dos doentes que se encontravam nas
duas Gltimas semanas de vida, concluiu-se que no primeiro grupo, os sintomas que mais
se manifestaram foram a fadiga, a dor, a falta de energia, a fraqueza e a perda de apetite,
enquanto no segundo grupo a fadiga, a perda de peso, a fraqueza e a perda de apetite
foram mais prevalentes.

Para Nascimento (2010), mesmo que ndo seja possivel eliminar na totalidade este
sintoma, a sua reducdo é muito relevante para o doente e este facto deve ser reforcado
também pela equipa multidisciplinar. De forma a evitar sentimentos de frustracdo, mais

uma vez o estabelecimento de objetivos realistas e acessiveis sdo fundamentais.

2.1.SINTOMAS RELEVANTES

Pretendemos neste subcapitulo apresentar alguns sintomas, cujo adequado controlo
permite caminhar no sentido de reduzir o sofrimento do doente e aumentar a sua qualidade

de vida.

e DOR

A dor é um dos aspetos mais perturbadores num processo de doenca, podendo surgir como
um problema agudo, cronico ou em situaces de doenca terminal, sendo descrita como
um fenémeno subjetivo e desenvolvido de uma forma holistica por Cecily Saunders,

segundo a teoria e o conceito multidimensional de “Dor Total” (Neto, 2010).
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Sendo a dor um conceito multidimensional é necessario atender a todos os fatores que
possam estar na etiologia da dor. A incapacidade de reconhecer esta
multidimensionalidade e as suas interacBes com varios dominios da experiéncia da
doenca é apontada por Pereira (2010) como uma barreira a um eficaz controlo da mesma.
Acrescenta ainda, que a avaliacdo e monitorizacdo constante da dor € um principio que
se deve respeitar para assegurar um adequado controlo da mesma. A identificacdo das
causas de dor, a sua intensidade e o impacto que tém no estado funcional do doente s&o
etapas necesséarias para desenvolver uma estratégia de tratamento adequada. Quanto ao
tratamento, os principios basicos deverdo respeitar um regime analgésico (escada

analgésica da OMS) baseado na intensidade da dor (figura 1).

DEGRAU 3
DEGRAU 2 Dor Intensa
Dor Moderada
DEGRAU 1

Dor Leve Opidides fortes

N3o-opidide

AAS
Paracetamol
AINS

+ Adjuvantes

Opidides fracos
Codeina
Dihidrocodeina

Tramadol

+ Adjuvantes

{morfina,
bupremorfina,
hidromorfina,
oxicodona,
fentanil, etc.)

+ Adjuvantes

Considerar outras terapéuticas, ou seja, radioterapia paliativa, quimioterapia paliativa,
cirurgia paliativa e terapéutica hormonal.
Importante o apoio espiritual e psicossocial e a gestfio de outros sintomas

Figura 1 - Escala analgésica da OMS para o controlo da dor oncolégica.
Fonte: Manual de Cuidados Paliativos, 22 Edi¢cao (Marco 2010).

Neste contexto ndo se poderia deixar de refletir sobre as tdo polémicas questdes em torno
dos opiaceos: 0 medo infundado da dependéncia psicoldgica (adi¢do), a preocupacao com
a perda da eficacia dos analgésicos se iniciados precocemente, a ideia de que a morfina é
para os moribundos, que encurta a vida e que os opiodides alteram invariavelmente a
cognicao (Pereira, 2010).

Os mitos em torno da prescricdo (por parte dos clinicos) e consequente administracdo
(por parte dos enfermeiros e familiares) de opidides ndo serdo abolidos, enquanto ndo se
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investir arduamente no esclarecimento de duvidas com ac6es de formacéo neste ambito.
Pereira (2010) refere que a ideia de que intervir medicamente para aliviar o sofrimento e
ador é uma ameagca a vida esta perfeitamente errada e é de todo censuravel pois esta mais
do que provado que o uso correto e nas doses recomendadas dos diferentes farmacos a
vida ndo ¢ encurtada. O “efeito acelerador” que ¢ tantas vezes relacionado a alguns
analgesicos e sedativos a respeito de diminuirem o tempo de vida, nédo é real, quando ha
uma correta utilizacdo desses farmacos, ou seja, quando had uma adequada titulacdo da
dosagem das drogas. Quando tal sucede verifica-se que o doente com necessidades
paliativas vive o tempo que lhe resta com menos sofrimento e menos dor, vendo a sua
qualidade de vida melhorada.

A questdo da depressdo respiratoria é ainda uma preocupacao da maioria dos profissionais
de saude que repelem e fulminam a ideia de prescrever qualquer opiaceo. Contudo, estes
farmacos ndo causam depressao respiratoria assinalavel nos doentes com dores, pois a
dor é um antagonista fisioldgico dos efeitos depressores centrais dos opiaceos (Twycross,
2003). A depressdo respiratoria ndo ocorre quando os opiaceos sdo iniciados em doses
apropriadas e titulados de acordo com as diretrizes (Pereira, 2010).

e ANOREXIA /CAQUEXIA

Alguns sintomas alimentares como a anorexia/caquexia, a obstipacdo/diarreia, as
nauseas/vomitos sdo também geradores de grande sofrimento na diade doente-familia,
pelo desconforto e pelas alteracGes fisicas que provocam e pelo impacto psicoldgico que
causam. A avaliacdo destes sintomas torna-se fundamental na medida em que o
tratamento dos mesmos pode atenuar o impacto negativo que acarretam a vida destes
doentes.

A caquexia é um estado patoldgico caracterizado por extrema magreza e mau estado geral
grave, decorrente do processo de doenca ou de subalimentacdo. Gongalves, Rosado,
Custadio (2010, p.182) completam esta definicdo caracterizando a sindrome anorexia-
caquexia por “um severo estado de malnutri¢ao, devido a uma diminui¢do da ingestao de
alimentos, alteracdes metabolicas e hormonais, resultantes da resposta do organismo a
presenca do tumor”. As principais caracteristicas sdo a acentuada perda de peso, a
anorexia (diminuigcdo marcada, ou perda do apetite - Manuila [et al.], 2003), a fraqueza e

a fadiga (Twycross, 2003). Esta sindrome metabolica pode ocorrer em 80% dos doentes
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com cancro em fase avancada e quando instalada € um preditor de progndstico reservado
(Del Fabbro [et al.], 2006). Para além de se poder encontrar nos doentes com cancro em
fase avancgada, é ainda comum nos doentes com imunodeficiéncia adquirida, nas situaces
de doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC), insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC),
deméncia em fase avancada, nos insuficientes renais e hepaticos, em doentes com
tuberculose, malaria e arterite reumatoide (idem).

Avaliar a perda de apetite no doente com doenga cronica em fase avancada é fundamental,
podendo para esse efeito recorrer-se a avaliagdo através da ESAS. Mas a avaliacdo do
estado nutricional do doente, bem como um exame fisico sdo fundamentais antes de se
decidir o tratamento. A nutricdo suplementar e a estimulacdo do apetite por si s6 ndo
revertem a perda de peso acentuada, por isso, a suplementacdo dietética agressiva através
de sonda nasogastrica ou a hiperalimentacdo intravenosa estdo contraindicadas
(Twycross, 2003). Tratar possiveis causas etiolégicas da caguexia, como a nausea
cronica, a obstipacdo, a saciedade precoce, a alteracao do paladar, a dispneia e a depressédo
pode melhorar consideravelmente o estado severo de ma nutricdo do doente (Twycross,
2003).

e NAUSEA /VOMITO

A ndusea e 0 vOmito sdo sintomas que provocam muita angustia, sdo desagradaveis e tém
um grande impacto na qualidade de vida dos doentes. Como tal, é importante uma
abordagem interdisciplinar, uma avaliacdo cuidada e individualizada das necessidades
dos doentes, e um conhecimento dos mecanismos envolvidos (Querido e Bernardo, 2010).
Sendo a nausea um sintoma subjetivo, cuja expressdo varia de individuo para individuo a
importancia desta avaliacdo sintomatica é reforcada (Querido e Bernardo, 2010). A sua
etiologia pode ser multifatorial: alteracbes metabdlicas, obstrucdo intestinal, obstipacéo,
farmacos (opiodides, AINES, anticonvulsivantes, antidepressivos, quimioterapia),
ansiedade, disfuncdes do SNA (Querido e Bernardo, 2010).

A identificacdo das causas mais provaveis da nausea/vomito é essencial para decidir o
tratamento, pois com base nos locais de acdo provaveis elegem-se farmacos antieméticos
para as diferentes situagbes (Twycross, 2003). De entre possiveis abordagens, encontram-

se a rotacdo de opidides, a revisdo da terapéutica, a correcdo de alteragdes metabdlicas,
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profilaticamente tratar a obstipacdo e, em caso de metastizacdo cerebral, optar por
radioterapia ou corticoterapia (Querido e Bernardo, 2010).

A terapéutica farmacoldgica possivel de ser usada é a metoclopramida, a dexametasona,
o haloperidol e o brometo de butilescopolamina, ou ainda em situacdes em que o controlo
é mais dificil, o cisapride, a levomepramazina e o0 ondasetron (Querido e Bernardo, 2010).
A manutencdo de um ambiente confortavel, a tranquilidade nas horas de refeicdo, o
apresentar refeicGes em pouca quantidade, distribuidas com maior frequéncia ao longo do
dia, uma escolha adequada dos nutrientes (dando primazia aos alimentos de fécil digestao
e suprimindo as gorduras) e a manutencdo de uma boa higiene oral sdo outras estratégias

necessarias para diminuir a ndusea/vomito (idem).

¢ DISPNEIA

A dispneia é uma sensacdo subjetiva que se define como a consciéncia desagradavel de
dificuldade respiratoria, pelo que s6 o doente pode quantificar a sua intensidade e
caracteristicas. Qualquer restricdo do fornecimento de ar é uma ameaga fundamental a
sobrevivéncia e por isso, a dispneia pode ser uma experiéncia muito ameacadora. A
sensacao de dispneia é pluridimensional, pois, além da perce¢édo do esforco ventilatorio,
compreende também a dimensdo emocional e cognitiva resultante de experiéncias
prévias. Isto €, a gravidade da situacdo depende ndo s6 de fatores etiologicos, mas também
da sensibilidade que cada doente tem a tolerancia e aceitacdo desta manifestacdo clinica
(Sera e Meireles, 2008).

A dispneia é um dos sintomas mais frequentes no fim da vida e, dos que, causam mais
angustia, tanto no doente como na familia e na equipa de salde. Esta angUstia provém
muitas vezes pelo facto, de o doente perceber que o final de sua vida esta proximo e temer
pelo seu sofrimento e pelo sofrimento de sua familia. Geralmente a dispneia é
incapacitante, piora consideravelmente a qualidade de vida (idem) e é um dos sintomas
mais dificeis de controlar. Refere SFAP cit. por Rocha (2003), uma pessoa dispneica
necessita de ar, seguranca e de presenca.

Na avaliacdo da dispneia é necessario conhecer a dimensdo do problema, reconhecer a
sua importancia e determinar se existe uma causa reversivel, suscetivel de tratamento

especifico.
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A abordagem do tratamento passa entdo, por tratar a causa da dispneia que é condicionada
pela gravidade do sintoma e pelas limitacdes que causa ao individuo (Azevedo, 2010).
Em termos de tratamento farmacoldgico podera ser necessario optar pela utilizacdo de
broncodilatadores, corticoides, opidides, benzodiazepinas e de oxigénio (idem).

Sempre que possivel, o tratamento deve ser dirigido a causa da dispneia e ter em conta a
fase paliativa em que o doente se encontra.

O oxigénio é utilizado nos doentes com hipoxémia grave e insuficiéncia respiratoria,
dando preferéncia ao cateter binasal, de forma a manter interagcdo social, aumenta a
sobrevida, melhora o estado funcional neuro psicolégico e diminui a sensacdo de
dispneia. A respeito dos opiaceos sabe-se que podem diminuir a resposta ventilatoria a
hipoxia e a hipercapnia, ajudam a diminuir a ansiedade e a sensacéo subjetiva de dispneia
sem causar depressdo do centro respiratorio, pois a “janela terapéutica” ¢ suficientemente
segura (Azevedo, 2010).

A administracdo de opidides e 0 uso de benzodiazepinas (Ex: diazepam, lorazepam e
midazolam) podera ser benéfica para o controlo da dispneia, pois atuam na mediacdo dos
estimulos periféricos que atingem o sistema nervoso central (Azevedo, 2010).

Na fase paliativa final a opcdo é mais dirigida a medidas gerais ndo farmacologicas para
assegurar a qualidade de vida. Estas medidas sdo importantes em todo o processo da
doenca terminal. Como refere Twycross (2001), estas medidas assentam em:

v" Permitir ao doente e sua familia a expressdo de medos, angustias e davidas, dando
respostas verdadeiras, referindo a intencdo do alivio do sofrimento, e do
acompanhamento permanente;

v" A adequacdo do meio fisico e social envolvente do doente e familia, como manter
o0 ar fresco com uma janela aberta ou ventoinha;

v’ Ensinar técnicas de alivio da dispneia, tais como: cinesiterapia respiratoria,
drenagem postural, relaxamento, controlo da respiracdo, entre outras;

v" Aplicacéo de terapias complementares como: musicoterapia, acupunctura, yoga.
Mas também se associam as terapéuticas farmacoldgicas, tais como: a morfina oral que
pode ser substituida por morfina em perfusdo subcutanea continua, sendo a dose inicial
de %2 a 1/3 da dose gue se estava a administrar via oral. O midazolam que é utilizado na

fase agdnica na dose de 10 a 30 mg/dia em infusdo subcutanea continua.
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e ASTENIA

Astenia deriva do grego “Asthenos “ que significa auséncia ou perda de forga.

A sensacdo de fadiga € uma experiéncia subjetiva, € importante distinguir a fadiga como
fendmeno fisioldgico que acompanha o esforgo fisico ou mental, da fadiga como achado
patoldgico.

A primeira pode ser considerada como benéfica e protetora contra o excesso de exercicio,
tem uma duracgdo limitada, € causada por uma atividade agradavel, pode ser considerado
um sintoma agradavel. A fadiga associada a uma infecdo pode ser um mecanismo
benéfico que obriga ao repouso, embora seja percecionada como uma sensacao
desagradavel. Alguns autores interpretam a astenia induzida pela infe¢cdo, como uma
medida protetora para a sociedade, diminuindo o contéagio da doenga (Nascimento, 2010).
A fadiga associada a doenca terminal € uma sensacdo angustiante, frequentemente aceite
pelos doentes e profissionais de saide como um dado inevitavel. Os doentes relatam a
fadiga como sendo o pior dos sintomas relacionados ao cancro, a incidéncia e a
intensidade da fadiga relacionada ao cancro parecem ser influenciadas pelas
caracteristicas do doente, tumor primario e tipo e intensidade do tratamento. A fadiga tem
sido relatada por 60% a 96% dos doentes sob tratamento Oncoldgico (Arantes,2008).

E um sintoma subjetivo de conceito multidimensional com vérias formas de expressio:
fisica (diminuicdo da energia, necessidade de repouso constante), cognitiva (diminuicao
da concentracgéo e atencdo) e afetiva (diminuicdo do interesse e da motivagéo).

Estas causas de fadiga sdo trataveis e reversiveis na maioria dos casos, devendo ser
investigadas sistematicamente nagueles doentes que se queixam de indisposi¢cdo, moleza,
fraqueza, astenia, exaustdo, cansago, esgotamento, entre outras descri¢fes relacionadas.
Quando o doente descreve o seu sintoma, em geral, define “fadiga” como uma sensagao
subjetiva de cansago extremo, com diminui¢do da capacidade fisica e mental que nédo
melhora ap0s repouso adequado. (idem)

Como medidas gerais para abordar a astenia no doente terminal encontram-se de entre
muitas outras as seguintes: investigar e informar o doente e familia das causas da astenia,
compreendendo quais 0s desejos e necessidades da diade de forma a providenciar ajuda
(Ex: adaptar as atividades de vida diaria e fornecer equipamento necessario a autonomia
do doente); tratar a hipercaliémia, alteracGes eletroliticas, bioquimicas e enddcrinas,

infecdes intercorrentes e alteracbes do sono (Nascimento, 2010). Como medidas
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farmacologicas passiveis de serem utilizadas podem ser enunciadas as seguintes: 0 uso
do metilfenidato (estimulante central capaz de antagonizar os efeitos secundarios dos
narcéticos), o uso de antidepressivos, de corticosteroides, progestagéneos e farmacos que
corrijam a anemia (idem).

Em sintese, parece podermos afirmar que é imprescindivel a promocdo de conforto

através do controlo de sintomas.
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3. COMUNICACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

A comunica¢do € uma atividade bésica, sendo a necessidade de comunicar inata e
universal. Etimologicamente, a palavra comunicar origina-se do latim “communicare”,
que significa pébr em comum. Na realidade, a comunica¢do € um processo de passar
informacao de uma pessoa para outra, assumindo o papel de processo dindmico, onde 0s
acontecimentos e as relagdes vao influenciando os demais.

No dmbito da Enfermagem, a comunicagao representa uma estratégia de suma relevancia
para a pratica dos cuidados paliativos. Quando subsidiada por uma relacdo de atitude,
cooperacdo, sentimento e sensibilidade, € um importante instrumento impulsionador da
relacdo entre o enfermeiro e o doente em fase terminal (Andrade [et al.], 2013).
Acrescenta ainda, que a comunicagdo vai muito além das palavras e do contetdo, uma
vez que contempla a escuta atenta, o olhar e a postura, pois 0 emprego eficaz desse recurso
é uma medida terapéutica eficiente sobretudo para os doentes que se apresentam em fase
terminal.

Em CP a comunicacdo constitui-se num pilar fundamental, pois é necessaria para
satisfazer todas as necessidades da pessoa em fim de vida e sua familia, devendo ser eficaz
e adequada. Funciona como uma estratégia terapéutica de intervencdo no sofrimento e
controlo de sintomas associados a doenga avangada e terminal, sem esta capacidade pouco
ou nada é possivel. Mas, comunicar eficazmente, implica a utilizacdo de pericias de
comunicacdo que permitam a oportunidade de o doente apresentar os seus problemas, as
suas preocupac0es e de explicar os seus sentimentos. Essas pericias consistem em ouvir,
observar, sentir, demonstrar empatia, manter o controlo da entrevista e questionar as
preocupaces e convicgdes relativamente a doenca (Gask, 2000).

O sofrimento de quem esta a morrer vai muito para além do controlo dos sintomas e do
plano estritamente fisico. Nao, € s6 a quem esta a morrer, que a morte pesa, € a todos 0s
que lhe estdo proximos.

A pessoa em percurso de fim de vida atravessa um periodo muito dificil e um dos
objetivos dos cuidados paliativos é proporcionar qualidade e dignidade a vida, para tal, é
necessaria uma comunicacao eficaz e eficiente. De acordo com Kovacs (2006), pode
ocorrer, com grande frequéncia, distirbios da comunicagdo, conhecidos como
conspiracdo do siléncio. Caracterizam-se pela exclusdo de expressdes, informacoes,

sentimentos e emocgdes por parte dos cuidadores do doente em fase terminal.
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Em cuidados paliativos os profissionais de satde devem ser facilitadores da comunicacao
entre utente/familia e utente/profissionais de salde.

Uma boa comunicagédo reduz o isolamento do doente e diminui a incerteza e 0s medos,
aumenta a sua capacidade de adaptacdo e favorece a realizacdo de objetivos conjuntos em
relacdo a terapia e cuidados. A familia e alguns doentes pretendem uma informacao clara,
concisa, realista e honesta acerca da situacao clinica do doente e quanto a evolucao da sua
doenca.

Qualquer estratégia adotada, para se atingir uma comunicacdo eficaz, deve ter em conta
que cada doente é Unico, assim como € unica e particular a sua situagéo.

O profissional de saude, especialmente em cuidados paliativos, devera ter competéncias
que lhe permitam lidar com as atitudes e comportamentos dos doentes, com 0s Sseus
sentimentos, ansiedades, emogdes, medos, desejos, enfim, comunicar eficazmente. Logo
primordial, que todos os profissionais de saude, estejam atentos as necessidades de
comunicacdo e terem sempre presente que este momento é Unico para cada
doente/familia. Todos os doentes tém o direito a serem tratados de forma a viverem com
a maxima qualidade de vida possivel e, no fim, a morrerem com dignidade.

Hoje em dia percecionamos uma clara necessidade de humanizacdo das relacbes
interpessoais estabelecidas com o doente e familia, identificando uma caréncia no
reconhecimento do sofrimento na doencga. Torna-se necessario, criar uma nova concegao
de relacdo interpessoal considerando o doente na sua integridade fisica, psiquica, social,
cultural e espiritual, pois s6 assim, conseguimos proporcionar uma melhoria da qualidade
nos servicos de saude.

Os profissionais de salde em cuidados paliativos debatem-se com situacdes de
comunicacdo muito dificeis e/ou mesmo problematicas, se consideramos, como nos diz
Bernardo (2005 p.57), que a “comunicagdo é a pedra basilar de qualquer relagdo, mas
no que respeita as profissdes de ajuda, adquire maiores propor¢cbes na sua
responsabilidade. As partes envolvidas normalmente estdo colocadas em patamares
diferentes, no que diz respeito ao seu poder de controlo e as suas necessidades”. De
facto, a relagdo profissional de salde-doente enquadra-se num processo complexo que
decorre em contexto real, com a finalidade de comunicar quer o diagndstico, prognostico
ou mas noticias de alguém que sofre de um problema grave de satde. Neste sentido, saber
informar € um dos aspetos potenciadores para uma comunicacdo compreensiva. “Varios

estudos confirmam que a auséncia de informagao ou a comunicacéo deficiente conduz o
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doente a um sentimento de inseguranca em relacéo a doenca e ao prognéstico da mesma,
assim como a uma inseguranca na sua relacdo com o médico. Dar a informacédo ao
doente, sempre de acordo com as suas necessidades, pode ajudar a diminuir o0 seu
isolamento e medos e a mobilizar os seus recursos e capacidades de enfrentar a situagao.
O modo como se comunica ao doente o diagnostico e a terapéutica influéncia de uma
forma muito importante a maneira como o doente vai reagir a ambos” (Leal, 2003, p.
40). Estes conceitos, assumem uma maior relevancia na transmissdo de mas noticias,
detecdo de situacOes de conspiracdo de siléncio, apoio ao luto, detecdo de necessidades
ocultadas por siléncios, fugas, agressividades, na importancia da comunicacdo néo-
verbal, na empatia e relacdo de parceria que é estabelecida entre quem cuida e quem ¢é
cuidado. Nesta relacdo € necessario um esforco pessoal e profissional de
autoconhecimento, o que se revela na forma de atuar e torna o profissional mais auténtico
e saudavel (Costa, 2004).

Salienta-se que se considera uma ma noticia toda a informacdo que negativamente e
seriamente afeta a visdo que o individuo tem do seu futuro (Pereira, Fortes e Mendes,
2013), como sdo exemplos: morte inesperada, fase terminal, diagnostico de doenca
oncologica.

A ndo comunicacdo de uma ma noticia tem influéncia no estado da ansiedade do doente
e familiares e a relagdo de causalidade entre um maior nivel de ansiedade e a maior
dificuldade no controlo de sintomas. Estas manifestacbes somaéticas, frequentemente
mascaram 0s sintomas psicoldgicos ou cognitivos, dificultam a sua identificacdo e
abordagem terapéutica e consequentemente prolongam o sofrimento. Porém, uma
transmissdao de uma ma noticia de forma errada pode comprometer a qualidade dos
cuidados e sujeitar os doentes e familiares a sofrimento mental e/ou fisico excessivo
(Trincdo, 2012).

Apesar de ndo haver evidéncia cientifica sobre a melhor forma de transmitir mas noticias,
a comunicacdo deve ser franca e honesta, segundo Victorino [et al.], (2007) alguns
estudos demonstram que, estabelecer uma relagdo empética com o doente, conhecer a
histdria clinica, encarar a pessoa de uma forma holistica, preparar o contexto, organizar
0 tempo, atender aos aspetos especificos da comunicacdo, reconhecer o que e quanto o
doente quer saber, encorajar e validar as emocdes, englobar a familia como foco de
atencdo, planear o futuro de forma realista e trabalhar os sentimentos facilitam a

comunicagdo de més noticias.
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Em 1994, Bukman criou o protocolo de comunicagdo das mas noticias: o protocolo de
“SPIKES”, que consiste em seis passos e sO a partir do quarto passo Se avanga para a
partilha de informacdo (Pereira, Fortes e Mendes, 2013):
1. Preparacao e escolha do local adequado (Setting up):

Escolha de um local privado a fim de evitar interrupcGes, transmitir as mas noticias
pessoalmente ao doente e familiar se este preferir. A informacdo da patologia do doente
sO deve ser transmitida & familia com o consentimento implicito ou explicito deste.

2. Compreender a percecéo do paciente sobre a doenca (Perception):
Perguntar ao doente quais foram os exames de diagnostico que realizou, se alguma
informacdo lhe foi dada no contacto com outros profissionais de salde. Conhecer
cuidadosamente a historia clinica.

3. Perguntar o que o paciente quer saber (Invitation):
Compreender até que ponto o doente quer ter conhecimento sobre 0 seu diagnostico.
Permite avaliar a percecdo do doente e saber o que informar de acordo com o nivel de
compreensédo do doente.

4. Dar a noticia (Knowledge):
Né&o existe palavras certas para utilizar na transmissao de uma ma noticia, mas deve-se
utilizar uma linguagem simples, frases curtas, claras, direto e um tom de voz suave e
pausado. Habitualmente informa-se o resultado dos exames abordando «os resultados
ndo estdo como gostavamos» ou «ha aspetos menos bons no que aqui estou a ver»,
perante esta abertura na comunicacdo permite verificar a reacdo imediata do doente que
claramente dara pistas se pretende ou ndo avancar com a transmissdo mais detalhada da
informacdo. O profissional devera assegurar-se que o doente compreendeu a mensagem
com clareza.

5. Responder as emocoes e perguntas do doente (Emotions):
Apdbs a comunicacdo da ma noticia, pressup@e -se a identificacdo e validacdo de emocoes;
O choro ou o siléncio devem ser respeitados e ndo inibidos. Nesta fase o doente precisa
de clarificar o significado da informacdo que lhe foi dada, expondo 0s seus receios,
nomeadamente face a experiéncias anteriores.

6. Propor plano de acompanhamento e fazer uma sintese (Strategy and Summary):
Avaliar se o doente esta preparado para tracar um plano futuro, e se este € 0 momento
para faze-lo. Se doente estiver pronto, tracar um plano de acéo futuro. Procurar os

principais problemas a resolver e elaborar um plano terapéutico mostrando que héa
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pequenas metas passiveis de ser atingidas. Programar a proxima consulta e mostrar
sempre disponibilidade da equipa de salde.

O modelo de comunicagdo de Buckman constitui para o enfermeiro um excelente foco
orientador para a realizacdo de uma atividade tdo complexa quanto obrigatoria, este
protocolo constitui uma mais-valia para um exercicio profissional responsavel,
determinado e consciente das dificuldades que rodeiam o processo comunicacional.
Uma comunicacdo efetiva promove meios de ajudar o doente a esclarecer os seus
problemas e melhor enfrent&-los, com participacdo ativa no processo de tomada de
deciséo e na busca de alternativas para soluc@es dos problemas reais ou potenciais, além
de auxiliad-lo a desenvolver novos padrbes de comportamento, redefinindo os seus

objetivos de vida.
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4. SOFRIMENTO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Desde a sua origem, a cura da doenga e o alivio do sofrimento sdo aceites como sendo 0s
objetivos da medicina hipocratica. A doenca destroi a integridade do corpo, enguanto a
dor e o sofrimento podem ser fatores de desagregacao da unidade da pessoa.

Sendo o sofrimento considerado por Cicero (106-43 a.C.) como o “mal supremo”,
atingindo todos os homens e sendo constitutivo da experiéncia humana.

Na fase final de vida, o doente é assombrado por um conjunto de problemas que
determinam o sofrimento e a sua intensidade. Para esta tipologia de doente 0 acesso a
cuidados diferenciados — paliativos — é imperativo, uma vez que 0 objetivo destes é a
prevencao/alivio do sofrimento, permitindo a vivéncia da etapa final de vida com
qualidade e dignidade.

A problematica do sofrimento tem sido abordada por varios autores e o préprio conceito
ndo apresenta contornos bem objetivos, pois os distintos autores que o definem
evidenciam aspetos distintos e particulares deste fendmeno. Gameiro (1999), refere que
o sofrimento se constitui como uma caracteristica do ser humano, consciente de si mesmo,
ou seja, que reflete sobre a sua existéncia, sobre o seu pensamento, integrando-se no
passado, no presente e no futuro, projetando e construindo o seu projeto de vida segundo
0s seus objetivos. Uma particularidade do sofrimento, é o facto deste ndo se abordar
unicamente nas dimensdes fisica e psicoldgica, pois é um fendmeno que abarca as
componentes do ser humano no seu todo biopsicossocial e espiritual, apresentando, desta
forma, uma natureza multidimensional.

Mcintyre cit. por Gameiro (1999) acrescenta que o sofrimento envolve, também, a
construcdo de significados pessoais resultantes da vivéncia do sofrimento, que séo
acompanhados de uma forte componente emocional.

O sofrimento, “afeta a pessoa na sua unidade, integridade, coesdo e coeréncia. E
qualitativo, subjetivo, relacionado com a for¢a do eu, variavel de acordo com as fases da
vida, as circunstancias e a cultura” (Cerqueira, 2010 p. 22) Refere ainda que facilmente
se associa o sofrimento & dor. No entanto, a dor causa sofrimento, mas o sofrimento nem
sempre causa dor. O sofrimento é mais amplo e global que a dor, atinge a integridade do
ser humano, e ndo se limita apenas a algo fisico, mas transcendendo-0 nos seus aspetos

espirituais, sociais e psicoldgicos.
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Depois da analise dos conceitos apresentados, o sofrimento €, sem davida, individual,
pelo facto deste abranger uma natureza subjetiva da pessoa, encarando-o como um ser
biopsicossocial.

E a pessoa, ela propria, que, ao fazer a ponderagdo ética dos seus valores individuais,
encontra na sua consciéncia um contetdo emocional e afetivo de sofrimento, por vezes
tdo vasto e brutal que ocupa a totalidade do campo da consciéncia, sem deixar espago
nem tempo para outras percecdes ou outros juizos éticos individuais. E o estado de
ansiedade, de desconforto fisico e/ou emocional, de desanimo, de desespero total, face a
um obstaculo da vida.

O sofrimento pde em risco o todo biopsicossocial da pessoa, de cada um de nés. Desta
forma, torna-se coerente que a situacdo de doenga seja vista como fonte de sofrimento,
“ndo so pela consciéncia dessa ameaga real ou imaginaria a integridade da pessoa, mas
também pela experiéncia de dor e de desconforto, pelo confronto com a ideia de morte.”
(Gameiro, 2000 p.57).

Cuidar do sofrimento do outro, seja qual for a sua causa, com preocupagao pela pessoa
que sofre, com vontade e competéncia para intervir, numa atitude de atencéo e afeto, €
uma postura ética necessaria aos profissionais de satde. De acordo com Gameiro (2000),
o alivio do sofrimento constitui-se como um imperativo ético por duas razdes: a razao
humanitaria e compassiva, ou seja, pelo fenébmeno em si e pela carga negativa que
representa para a pessoa; e a razao terapéutica, pois o impacto negativo do sofrimento na
pessoa pode levar a que esta ndo adira e ndo invista no processo terapéutico, nao
conseguindo tirar proveito dos seus recursos.

Tal como, o sofrimento € um fenémeno que deverd ser entendido num prisma
multidimensional, também a intervencdo junto do doente em sofrimento devera seguir
esse principio, o qual permite uma maior aproximacao as necessidades do doente e sua
familia. Cabe aos profissionais de salde, respeitar e fazer respeitar a vontade da pessoa e
sua familia, de modo a promover cuidados de exceléncia, que visem o maximo de
conforto e o alivio do sofrimento, eliminando todos os tratamentos que sejam flteis e
contra a vontade do doente.

Ao compreender o sofrimento como uma experiéncia humana subjetiva e carregada de
simbolismo, percecionamos que, para uma intervencdo, € necessaria “uma atitude de

atencédo fenomenoldgica e um envolvimento existencial: um estar-com e actuar-com o
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outro” (Gameiro, 1999, p.82). De facto, s6 desta forma ¢ que conseguimos estabelecer
uma

e percecionar a realidade da experiéncia do outro, os significados e os sentimentos a que
Ihe atribui. A propria escuta podera ter em si um valor terapéutico, pois o doente e familia

vém reconhecida e valorizada a sua situacgéo.
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5. TRABALHO EM EQUIPA EM CUIDADOS PALIATIVOS

O trabalho em equipa é uma das caracteristicas essenciais dos cuidados paliativos
constituindo um dos seus fundamentos. A multidimensionalidade e complexidade dos
problemas dos doentes em situacdo terminal exigem uma equipa em que todos 0s
elementos trabalhem com o mesmo objetivo.

De acordo com Twycross (2003), uma equipa de Cuidados Paliativos deve ser constituida
por um medico, um enfermeiro e um assistente social, sendo estes os elementos bésicos,
no entanto, muitas vezes é de extrema importancia a colaboracao de outros profissionais,
tais como, psicologo, fisioterapéutico, terapeuta da fala, nutricionista, assistente
espiritual, entre outros, de acordo com as necessidades especificas do doente ao nivel das
quatro dimensdes fisico, emocional, social e espiritual.

A eficécia no trabalho em equipa requer uma dindmica que permita a reorganizacao e
integracdo de conhecimentos de cada profissional, em cada momento, segundo as
necessidades das situacOes, tendo como diretivas a qualidade de vida e bem-estar do
doente, apoio dos familiares e ou cuidador informal, bem como o funcionamento da
prépria equipa.

Cuidados de qualidade em fim da vida dependem de uma equipa interdisciplinar de salude
emparelhada com habilidades interpessoais fortes, conhecimento clinico, competéncia
técnica e respeito para com as pessoas. Nesse contexto, a Organizacdo Mundial de Saude
propBe conceitos e diretrizes para esses cuidados, onde impera uma abordagem que
permita a melhor qualidade de vida aos doentes e suas familias, por meio da identificacdo,
avaliacdo e tratamento de problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual. Na equipa
multidisciplinar de cuidados paliativos, os profissionais de enfermagem estéo na linha de
frente para prover cuidado, conforto e aconselhamento de familias e doentes.

A multidimensionalidade e complexidade dos problemas dos doentes em situacéo
terminal exigem uma equipa em que todos os elementos trabalhem com o objetivo comum
de proporcionar alivio, utilizando os diversos conhecimentos e aptidées que a sua
profissdo requer (Centeno [et al.], 2009).

O profissionalismo, a flexibilidade, o rigor técnico-cientifico e o respeito fazem parte dos
critérios de qualidade do trabalho em equipa, assim como a harmonizacao de um ambiente

de cooperacéo sincera (APCP, 2016).
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No processo de cuidar, o enfermeiro encontra-se numa situacdo impar e privilegiada
relativamente aos cuidados paliativos uma vez que acompanha o doente nas 24 horas do
dia, relacionando-se mais de perto com os familiares, podendo durante a prestacdo de
cuidados realizar uma avaliacdo inicial ao pormenor, desenvolver uma comunicagédo

profunda, planear e implementar intervencdes terapéuticas junto dos doentes e familiares.
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6. PROCESSO DE MORRER E ACOMPANHAMENTO NO LUTO

A estrutura que a sociedade ocidental foi adotando facilita o afastamento direto da morte,
dificultando, a necessaria adaptacdo a perda, para que se possa prosseguir com a vida. O
facto de as pessoas morrerem cada vez mais nos hospitais, longe da familia, no momento
da perda, afastamos a possibilidade do confronto direto com a morte, como era habito,
quando as pessoas morriam em casa. O afastamento do momento da morte, numa
sociedade cada vez mais individualista, € um facto que dificulta em grande escala o
processo de luto. Convém salientar, que o ““ Luto ¢ a maior crise que muitas pessoas terao
jamais de enfrentar. O luto, porém, € um processo de transi¢cdo. Ao fazer o seu luto, a
pessoa adaptasse a perda e ao significado que essa perda tem na sua vida.” (Twycross,
2001).

Outros autores, explicam o luto como o estado emocional que se desencadeia apos a morte
de um ser querido. E universal e ndo esta relacionado com o nivel cultural ou
socioeconémico, embora as suas formas de expressdo possam variar, COmo nos escreve
Castro [et al.] (2007).

O luto é como uma reacdo caracteristica a uma perda significativa, além deste processo
ser inevitavel, porque todos nos o temos que realizar com o objetivo de nos adaptarmos a
perda, o luto acaba por se repercutir nos membros da familia ou grupo que rodeiam os
sobreviventes e mesmo daqueles que ndo conheciam a pessoa falecida, que passando por
UM mesmo processo, nunca o percorrem do mesmo modo. O tempo acaba por ser 0 maior
aliado, neste processo de luto, para ultrapassar a perda promovendo uma recuperagdo
lenta e gradual.

As atitudes perante a doenca incuravel/morte sdo, de acordo com Pacheco (2004, p.59) a
“complexidade da situagdo ...acentua-se ainda mais pela consideracao das sucessivas
perdas porque a pessoa em fase terminal vai passando. Refira-se primeiramente a perda
de trabalho, decorrente do agravamento da doenca, a dificuldade em deslocar-se ou 0
internamento”.

Pacheco (2004, p.59) defende que “a forma como a pessoa enfrenta a proximidade da sua
morte € inica”.

Perante a perda significativa de uma pessoa, ou até mesmo de um objeto estimado, surge
um processo para que o vazio deixado, com o passar do tempo, possa voltar a ser

preenchido. O luto representa o estado experimental que a pessoa sofre ap6s tomar
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consciéncia da perda, sendo um termo global que descreve o vasto leque de emocoes,
experiéncias, alteracdes e condi¢des que surgem como resultado da perda.

As experiéncias da perda poderdo atuar sobre a pessoa de forma bastante significativa,
contribuindo para uma mudanca na forma como vive.

Esta situacdo ndo é necessariamente negativa, uma vez que o processo de superacao traz
alteracdes no seu modo de se posicionar no Mundo.

Apesar deste processo ser um mecanismo comum a todas as pessoas, cada uma tem a sua
forma de o realizar, variando o processo de pessoa para pessoa, mas também consoante a
faixa etaria. Apesar da perda ser parte integrante da condicdo humana, a maioria dos
individuos ndo sdo capazes de conviver com estas situacfes. Perdas marcantes resultam
em intensas emocdes negativas e sofrimento por um periodo prolongado, perturbando as
atividades de vida diaria. A intensidade do sofrimento muda em funcdo de distintos
fatores, como por exemplo a extensao da perda, as emog¢des presentes e a sua intensidade,
0 caracter unico e individual de cada perda e de cada pessoa, entre outros.

Na Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (2011, p. 69) encontramos
0 processo de luto definido como “uma resposta psicologica com as seguintes
caracteristicas especificas: Processo de resolver o luto, reaccdo emocional para ajudar
a ultrapassar uma grande perda pessoal, sentimentos de pena ou perda extrema, que se
processam através do pranto e do nojo, trabalho consciente com reacc6es de emogdes de
sofrimento”’.

De acordo com Sanders cit por Melo (2004, p.4): “o processo de luto oferece ao
sobrevivente a oportunidade de se deslindar dos lacos da vinculacdo. Em condicGes
normais, o processo de luto elimina estas vinculagdes que ameagcam manter as ilusdes de
amor eterno. O autor V&, portanto, o processo de luto como um mecanismo extremamente
valioso e protector, sem no entanto, negligenciar a dor e o aspecto desagradavel que o
caracterizam”.

As doengas crénicas e incuraveis estdo relacionadas com grandes perdas nos doentes e
familia, mas também nos profissionais provocando sofrimento e processos de lutos. A
aproximagéo da morte provoca nos doentes e nos que os cuidam, englobando as pessoas
mais proximas, sentimentos de perda, que devem ser diagnosticados e analisados
convenientemente, para que possamos intervir de acordo com as necessidades. Como
refere Barbosa (2010) o sentimento de perda esta relacionado com a esséncia da ligacao

que cada um tem com o objetivo perdido. A perda é ao mesmo tempo comum, todos
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vivem separacdes e perdas, e Unica, cada perda tem um significado especifico para cada
pessoa, em cada fase da vida ou da doenga.

A compreensdo dos percursos individuais face a doenga e a perda contribui para uma
maior aceitacao da variabilidade de manifestacdes inerente ao processo de luto. Este, tem
inicio a partir do momento em que é recebido o diagnostico de uma doenca incuravel e/ou
grave e com progndstico limitado, pela iminéncia das perdas concretas ou simbolicas
(Delalibera, 2010).

A equipa multidisciplinar pode ser um agente facilitador do processo de aceitagdo da
perda ao envolver a familia e o doente como alvo dos cuidados, atraves de uma
comunicacdo aberta, clara, honesta e ponderada, e de um bom controlo sintomatico. Para
terminar, torna-se de extrema importancia que os profissionais de saude realizem
formacdo avancada e desenvolvam investigacdo nesta area porque sO atraves dela é
possivel certificar que as nossas a¢fes sao clinicamente apropriadas e que se traduzem

em resultados positivos para os doentes e familia.
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7. ETICA EM CUIDADOS PALIATIVOS

Quando a Medicina Curativa ja ndo produz qualquer alteracdo no quadro clinico de um
doente, cujo estado de irreversibilidade é definitivo, torna-se urgente dar assisténcia
aqueles que se encontram em fase final de vida. Estes sdo geralmente acompanhados de
uma enorme dor e sofrimento que contribuem para a perda de qualidade de vida. Os
Cuidados Paliativos existem enquanto conjunto interdisciplinar direcionado para o
acompanhamento continuado do doente terminal. S80 uma resposta ética, médica e
psicoldgica face as necessidades do estado do doente. Mas ndo podem nunca ultrapassar
o limite da dignidade do ser humano e as suas escolhas.

Derivados dos principios dos cuidados paliativos encontram-se os direitos dos doentes e
suas familias, que ao serem respeitados permitem o cumprimento das premissas éticas da
autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica.

Os principios éticos fundamentam-se no valor supremo da dignidade de todo o ser
humano e no seu direito a liberdade, ambos evidentes na Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos (Martins [et al.], 2009).

A autonomia refere-se a necessidade de o profissional de salde atender a expressdo das
preferéncias do doente, apos receberem informacdo rigorosa que permite a definicao
dessas mesmas preferéncias. Pretende-se com isso permitir que as pessoas tomem
decisdes informadas acerca dos cuidados que gostariam de receber, de tal modo que estes
sejam de facto centrados nos doentes(Moura, 2011).

No entanto, o principio da autonomia ndo se aplica apenas aos doentes, sendo também
necessario atender & autonomia dos profissionais de saude. Desta forma, o doente pode
recusar um tratamento indesejado, ao mesmo tempo que o profissional de satde pode, e
deve recusar administrar um tratamento inatil ou possivelmente danoso. O respeito
simultaneo destes direitos dos doentes e profissionais implica que os cuidados paliativos
assentem numa atitude de parceria, sendo que € dever dos profissionais informar, dar
opcdes e permitir a discussdo aberta dos tratamentos em conjunto com o doente e sua
familia.

Nos ultimos dias ou horas de vida o doente pode ndo estar competente para as tomadas
de deciséo, pelo que a equipa juntamente com a familia devera faze-lo, tendo por base
principios éticos. Ndo esquecendo que mesmo que o doente ndo seja capaz de expressar

a sua opinido, o profissional de saude deve tentar conhecer as suas vontades expressas
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anteriormente e respeita-las, de modo a garantir o bem-estar e o alivio do sofrimento do
doente. Deste modo, deve-se ressalvar a importancia das diretivas antecipadas de vontade,
que consiste nas “(...) instrugoes que uma pessoa da antecipadamente, relativas aos
tratamentos que deseja ou (mais frequentemente) que recusa receber no fim da vida, para
0 caso de se tornar incapaz de exprimir as suas vontades ou de tomar decisGes por e para
si proprios” (Nunes; Melo, 2012, p.157).

Segundo o principio da Beneficéncia, segundo o qual os cuidados devem ter como
intengéo beneficiar o doente, logo encontra-se inerente aos CP. E usado como uma recusa
da obstinacdo terapéutica, evitando o sofrimento desnecessario do doente. Indica ao
profissional de saude, a forma como deve agir para obter o melhor para o doente (Moura,
2011).

Um outro principio que se relaciona intimamente com a beneficéncia é o principio da
N&o-Maleficéncia, complementando-o, pois ndo € suficiente fazer s6 o bem, € preciso que
ao faze-lo se evite causar mal, de modo a obter maior beneficio para o doente. Visa
proteger o doente de algo que Ihe possa causar prejuizo grave a sua situacdo de doenca.
Baseando-se na esséncia deste principio existem limites a prépria autonomia do doente,
pois o doente e a sua familia ndo podem impor a realiza¢do de uma estratégia terapéutica
que seja prejudicial ao doente, ou seja que viole as leges artis que regem a medicina, pois
perante “(...) o principio da ndo-maleficéncia propde a obrigacao de ndo infligir qualquer
dano de forma intencional.” (Franga, 2010, p.49). A mesma autora refere que a Ordem de
N&o - Reanimar (ONR), segue o fundamento deste principio, como forma de respeitar as
boas praticas médicas, pois 0 que se pretende com a sua implementacdo é ndo causar
maleficios ao doente, ou pelo menos 0 menor possivel. Desta forma, a ONR surge para
impedir a distanasia (utilizacdo desproporcionada de meios de tratamento), em que 0
processo de morte € arrastado e doloroso (Franca, 2010).

O principio de justica, aparece intimamente associado aos valores essenciais como 0s da
igualdade, da dignidade, de distribuicdo equitativa dos recursos a todas as pessoas
independentemente das suas condi¢Ges sociais e economicas, assegurando acesso
equitativo e oportunidade em tempo Uutil aos cuidados de saude. Na atualidade,
verificamos que o0s recursos no ambito dos CP sdo escassos, sendo a equidade do acesso
e universalidade de cobertura de cuidados de saude, em especial em CP um verdadeiro
desafio dos seus direitos basicos a salde. Perante 0s escassos recursos no sistema de

salde, os profissionais nas suas praticas médicas, devem ponderar 0s custos e beneficios
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de um tratamento, de modo a tomar uma decisdo de forma ponderada. Caso contrario um
proximo doente pode ndo usufruir de um tratamento porque os custos dele foram
aplicados erradamente a um outro doente sem trazer beneficio, pelo contrario muitas
vezes aumenta-se o sofrimento (Neto, 2013).

Os profissionais de salde ao prestar cuidados de exceléncia, estes tém que ser compativeis
com o respeito pela dignidade humana, no respeito pela acdo médica ponderada,
promovendo a liberdade e a autonomia da pessoa. A pessoa deve ser respeitada na sua
totalidade e unicidade como uma pessoa com valores e crengas, inserida numa sociedade

plural.

50



DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

8. APOIO FAMILIAR EM CUIDADOS PALIATIVOS

Promover a autonomia da pessoa que enfrenta a Ultima etapa da vida, exige que o
profissional de saude, nomeadamente o enfermeiro, intervenha sempre com o objetivo de
fortalecer o processo de interacao entre a triade, profissional de saude, doente e familia,
respeitando decisdes, crencas e ritmo de aprendizagem de cada um.

E fundamental reconhecer, que as pessoas doentes derivam de determinado ambiente
familiar, e como tal, tém as suas referéncias que necessitam de ser compreendidas dentro
do seu contexto familiar. Quando existe um processo de doenca irreversivel a familia esta
sujeita a diversas alteracGes, havendo a necessidade de adaptacdo as transformacdes,
sendo que as mesmas devem ser ultrapassadas através da interacdo entre todos 0s
membros do agregado familiar e 0 meio onde estes se encontram, visto o sistema familiar
ser dindmico e aberto em constante contacto com o meio externo. Neste sentido, é
necessario ajudar as familias a descobrirem novas solucdes para encararem 0S processos
de satde/doenca, de maneira a que haja uma redugdo do sofrimento emocional, maior
expressdo de sentimentos e de forma geral conseguir que as familias adquiram

capacidades para lidarem com as situacdes que vao ocorrendo no dia-a-dia.

8.1 APoIO A FAMILIA

A familia tem sido ao logo dos tempos a institui¢do de suporte ao desenvolvimento do ser
humano ao longo do ciclo vital nas suas varias dimensdes.

O diagnéstico de uma doenca ndo se repercute apenas na pessoa, mas também na familia,
pelas imposigdes e alteragdes que traz consigo para o seio familiar. “A doenca é uma das
causas de sofrimento e quer seja temporaria ou prolongada, sem qualquer etapa do ciclo
vital acarreta consigo diferentes niveis de stresse, o qual é um dos factores responsaveis
pelo sofrimento” (Peixoto e Borges, 2011, p.37)

A existéncia de um doente paliativo no seio familiar conduz a uma necessidade de
reorganizacdo de toda a familia, com redefinicdo de papéis e tarefas, para dar resposta a
esta nova realidade. A familia sofre altera¢Ges a nivel fisico, psiquico, social e econémico,
proporcionando modificagdes no movimento natural do ciclo de vida familiar.

Segundo SNS (2010), o papel do cuidador informal tornou-se mais claro e imprescindivel,

no evoluir de uma sociedade que se quer mais humanizada na prestacdo integral de
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cuidados de saude, que contribui conjuntamente com outros prestadores de cuidados de
saude para o bem-estar fisico, psicologico, social e espiritual do doente. Neste sentido, é
necessario protege-lo do maior risco de doenca fisica e mental, do que a restante
populacéo, assim como fazer face as necessidades identificadas.

O éxito dos cuidados prestados, a satisfacdo do doente, dos familiares e de outros entes
afetivamente significativos, depende em grande parte do tipo de apoio que 0s
profissionais de salde sejam capazes de prestar quando o processo de doencga avanca.
(Neto, 2003).

Salienta ainda, que a unidade recetora de cuidados em cuidados paliativos € o doente e a
familia. Este pressuposto deve orientar sempre para uma abordagem global das
necessidades da familia, particularmente através da identificagdo do cuidador principal,
das suas principais dificuldades, do tipo de comunicacdo entre os membros da familia e
destes com o doente, assim como 0s recursos (internos e externos) de que dispdem para
enfrentar a situacao atual. O apoio e a participacdo da familia aplicam-se onde quer que
os cuidados sejam prestados, contudo é dado maior enfase quando estes sdo prestados no
domicilio.

Cuidar de um doente em fase terminal representa, para além de um desafio, uma
sobrecarga familiar, que se acompanha de um grande impacto emocional. (idem)

E por isso fundamental que o doente, a familia e a equipa de saude tenham os mesmos
objetivos a atingir para que nao haja risco de comprometer o sucesso terapéutico que deve
salvaguardar a dignidade pessoal.

As intervencOes instituidas ndo passam pela cura ou pela recuperacdo, mas sim por
conferir dignidade, aceitar os limites e a morte com a maior tranquilidade e serenidade
possiveis, e possibilitar despedir-se em paz consigo e com 0s outros (Sapeta; Lopes,
2007). Os enfermeiros tém como missdo ajudar as pessoas a gerir as transi¢cdes ao longo
do ciclo da vida (Meleis [et al.] in Petronilho, 2007).

A morte faz parte do ciclo de vida mas é uma situacédo individual, onde o enfermeiro tem
um papel fundamental acompanhando o doente/familia no planeamento das melhores
intervencdes nesta fase de vulnerabilidade para o doente, a0 mesmo tempo que atende a
familia, fazendo com que esta participe nos cuidados, informando-a e apoiando-a (Sapeta;
Lopes, 2007). Apoiar a familia exige que o profissional de saide, nomeadamente o
enfermeiro, acompanhe essa familia, nas diversas etapas do percurso da doenca (nédo

como quem sabe ensinar a quem nao sabe: isto ndo é coisa de saber) pode ser, mais do
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que um encargo de solidariedade, a possibilidade de nos concretizarmos mais plenamente
na nossa humanidade (Auschitza e Novi, cit. por Almeida e Melo, 2002).

Por outro lado, atender as angustias, davidas e dificuldades leva a familia a sentir-se
compreendida e reconhecida e a poder tomar ou recuperar a seu cargo - o cuidar do
doente.

Em sintese, acompanhar e apoiar familias exige o estabelecimento de uma relacéo de

parceria, ajustando as propostas de acordo com as suas necessidades.

8.2 CONFERENCIA FAMILIAR

Cuidar é a esséncia dos principios filosoficos dos cuidados paliativos, sendo o fio
condutor de conhecimento dos profissionais que atuam nesse &mbito.
O sucesso dos cuidados prestados ao doente e sua familia depende de como a equipa apoia
essa unidade de cuidados. E importante existir uma integracdo interdisciplinar, mesmo
considerando que para cada unidade de cuidados se faca necessaria a presenca de um
profissional da equipa que esteja diretamente envolvido na situagdo, o chamado “gestor
de caso”. Esse sera o principal elo de comunicagao com a familia, o que ¢ valorizado
pelos entes, principalmente por possibilitar um vinculo de confianca, evitando ainda as
contradi¢des nas informagdes (Neto,2008).
Desta forma, a comunicagdo caracteriza-se como elemento central no contexto dos
cuidados paliativos, de modo que se torna necessario desenvolver uma comunicacdo
efetiva entre os integrantes da equipa, doente e familia. Como resultado, espera-se que
seja possivel minimizar os conflitos, evitar mal-entendidos, bem como solucionar os
problemas detetados para proporcionar melhor qualidade de vida ao doente e sua familia.
Os objetivos gerais de todas as intervencfes com a familia deverdo ter em conta:

v A promocdo da adaptacdo emocional individual e coletiva a situacdo de doenca
terminal.

v A capacitacdo para a realizacdo de cuidados ao doente e do autocuidado da
familia.

v" A preparagdo para a perda e a prevencao de um luto patolégico. (Neto, 2008)
A conferéncia familiar (CF) corresponde a uma forma estruturada de intervencdo na
familia, para ser aplicado na tentativa de resolucéo de situagbes mais complexas. E uma

reunido com plano previamente acordado entre os profissionais presentes e em gue, para

53



DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

além da partilha da informacédo e de sentimentos, se pretende ajudar a melhorar e/ou a
maximizar alguns padrdes de interacdo na familia (Neto, 2008). Efetivamente, é uma
estratégia de comunica¢do com recurso a uma entrevista semiestruturada pré-planeada,
facilitadora da transmissao e compreensao de informacéo entre a equipa interdisciplinar-
Pessoa/Familia.

No Contexto de cuidados paliativos pode-se recorrer a conferéncia familiar para:

v’ clarificar os objetivos dos cuidados: interpretar novos sintomas e dados clinicos;
explorar opcdes terapéuticas; apoiar na tomada de decisdes relativas a dilemas (nutricéo,
hidratacdo, internamento, reanimacéo); explorar expectativas e esperancas.

v reforcar a resolucdo de problemas: detetar necessidades néo satisfeitas (no doente
e cuidadores); ensinar estratégias de gestdo dos sintomas; discutir assuntos de interesse
especifico dos familiares; explorar dificuldades na comunicacao.

v’ prestar apoio e aconselhamento: validar e prever o aparecimento de reacdes
emocionais; validar o esforco e trabalho da familia; convidar a expressdo das
preocupacdes, medos e sentimentos ambivalentes; ajudar a resolucdo dos problemas por
etapas e mobilizando os recursos familiares (Neto, 2008).

Apesar de ser uma estratégia amplamente discutida, S0 poucos 0s consensos sobre como
se proceder na sua implementacdo e a estrutura do seu processo. O estudo de como se
processa a formacdo dos profissionais para a conducdo da mesma é praticamente
inexistente (Hudson, 2008).

Vaérios autores apontam que as CF sdo efetivas no acolhimento, no agravamento do
quadro clinico, na resolucédo de tensdes entre a familia e a equipa; e nas transferéncias de
nivel de cuidados, mas ndo é consensual o periodo em que devem ser iniciadas. Nao é
considerada boa pratica a utilizacdo da CF em situacdo de crise. Deve ocorrer ao longo
do internamento e ser antecipatoria numa reagdo preventiva e ndo reativa (Hudson, 2008).
Para o sucesso de uma CF, deve ter-se em atencdo alguns critérios orientadores e seguir
alguns passos chave. Neste sentido, deve-se previamente decidir quais os elementos da
equipa e familia a estarem presentes (cuidador principal e outros familiares
significativos), bem como o local destinado & realizacdo da mesma, deve-se averiguar se
0 doente pretende ou ndo estar presente, bem como obter o seu consentimento para
realizar a reunido. Entre os profissionais, deve-se consensualizar previamente quem vai
conduzir a conferéncia (geralmente é o gestor de caso) e clarificar os objetivos e

finalidade da reunido, conhecendo detalhes do processo clinico e da dindmica familiar,
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de modo a permitir um conhecimento pormenorizado da situacdo em que se pretende
intervir.

A informagdo a transmitir é previamente definida em equipa e a deciséo é tomada com
base no melhor interesse do doente e familia. Na CF comeca-se por apresentar 0s
membros da equipa, e se necessario identificar o representante familiar, estabelecer um
contacto inicial com cada elemento da familia de forma a quebrar alguma tenséo existente
e rever 0s objetivos da reunido com o doente e familia. Posteriormente recomenda-se que
seja revista a histdria de doenca, estado atual e possivel prognostico, pedindo opinido dos
cuidadores de modo avaliar cautelosamente expectativas irrealistas e esclarecer duvidas.
(Neto, 2008).

Faz-se de seguida a elaboracdo de um plano de cuidados de acordo com as necessidades
identificadas, uma lista de problemas de acordo com a sua prioridade e posteriormente
sdo discutidas as opcoes de resolucdo destes com o contributo dos diferentes membros da
equipa. Deve-se assegurar que o doente e familia tém conhecimento dos recursos de
suporte disponiveis. A CF termina com o resumo do plano e tomadas de decisdo. Podera
ser disponibilizado ao doente e familia informacéo escrita sobre a organizacgao do servico
e recursos disponiveis, manuais de apoio de controlo sintomético para o cuidador,
informacdo sobre farmacos, entre outros, de modo a se sentirem com maior nivel de
seguranca.

O local deve ser calmo, acolhedor, que garanta a privacidade, de modo a permitir uma
comunicacdo aberta e eficaz (idem).

Em sintese, a conferéncia familiar permite uma abordagem centrada na unidade de
cuidados: doente e familia, orientada para a minimizacdo das areas problematicas de
forma a potencializar o aumento da capacidade de adaptagdo a situacdo de doenca.

8.3 SOBRECARGA DO CUIDADOR

O termo “sobrecarga” vem de uma tradugao do termo inglés “burden”. A sua defini¢ao
refere-se ao conjunto das consequéncias que ocorrem na sequéncia de um contacto
préximo com um doente, dependente com/sem deméncia. Numa abordagem intuitiva,
parece um termo de facil caracterizacdo, contudo na pratica constata-se que a sua
definicdo é complexa. Habitualmente este termo é referido apenas em sentido negativo,

ou seja, sob a forma de “peso”, “fardo”, pelo que alguns autores chamam a atengdo para
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a insuficiéncia do mesmo, na eventualidade de se pretender com este caracterizar as
consequéncias associadas ao cuidar (Sequeira, 2010 cit. Pereira, 1996).

O conceito de sobrecarga emergiu nos anos 60 devido aos efeitos que se observavam nas
familias cuidadoras de doentes do foro psiquiatrico, resultante de um programa
comunitario de apoio, desenvolvido na Gra-Bretanha.

Nos anos 70, foi diagnosticado um importante fator influenciador da qualidade de vida
dos cuidadores de doentes com deméncia a viverem na comunidade, situagdo que
conduziu ao desenvolvimento de diversos instrumentos de avaliacdo e introduzido o
conceito de sobrecarga.

Nos anos 80, Zarit e seus colaboradores alargaram este tipo de avaliacdo ao ambito
gerontologico. Segundo estes, a avaliagdo das varias alteragBes observadas nos
cuidadores revelou-se a chave fundamental para a definicdo do conceito de sobrecarga
familiar (Fernandes, 2009)

Sequeira (2007) traduziu e adaptou a escala de sobrecarga do cuidador (ESC) a partir da
versdo original inglesa “Entrevista sobre a Sobrecarga do Cuidador” (Burden Interview
Scale) de 22 itens. Segundo o autor a adaptacdo a populacdo portuguesa nao foi dificil,
uma vez que a ESC ja estava traduzida e validada em Espanha e Brasil, 0s quais tém
bastantes semelhancas culturais e linguisticas com Portugal. E um instrumento que
permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do CF, usada em varios estudos para a
avaliar a sobrecarga de cuidadores de dependentes portadores de doengas crénicas e
deméncias.

Sequeira (2010) acrescenta que a sobrecarga estd associada a uma deterioracdo da
qualidade de vida do cuidador e a uma maior morbilidade, pelo que a sua caracterizagao
é fundamental para uma prevencdo efetiva. Este conceito pode ser distinguido em duas
dimens@es: objetiva e subjetiva. O componente objetiva da sobrecarga ocorre em
consequéncia da esséncia e da necessidade de cuidados, em funcdo dos sinais e sintomas
organicos e psiquicos. Schene (1990), afirma que a sobrecarga objetiva revela as
consequéncias no familiar, como resultado da interagdo com o0s sintomas e 0S
comportamentos do doente, que se materializam em alteragcdes no quotidiano, na vida
domeéstica, nas relagcGes familiares e sociais, no lazer, na saude fisica e mental do
cuidador.

A sobrecarga subjetiva refere-se aos sentimentos e atitudes inerentes as tarefas e

atividades desenvolvidas no processo de cuidar, este tipo de sobrecarga reflete-se através
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de alteracdes psicologicas e de sofrimento, com impacto na saide mental dos cuidadores,
consiste na percegédo pessoal do cuidador sobre as consequéncias do cuidar. Enquanto a
dimens&o objetiva est associada as tarefas de cuidar e a dimensdo subjetiva refere-se as
caracteristicas do cuidador.

A sobrecarga do cuidador é definida por Santos (2005), como uma perturbacao resultante
do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo alvo da atengéo
e dos cuidados. Verissimo e Moreira (2004), definem como: ‘“uma situagdo de
incapacidade dos elementos de uma familia em oferecer uma resposta adequada as
multiplas necessidades e pedidos do utente.”

Salgueiro (2008), refere que algumas das consequéncias mais negativas relacionam-se
com limitacOes de ordem pessoal impostas pelos cuidados, nomeadamente, restricdo da
vida social e de lazer. A diminuicdo das atividades sociais faz com que o cuidador
estabeleca menos relagfes sociais com outras pessoas fragilizando relacdes ja existentes
ou mesmo destruindo-as. Os cuidadores ao diminuirem ou suprimirem os contatos sociais
e ao isolarem-se ficam em situacdo de vulnerabilidade social, podendo levar a situagoes

de exclusao social.
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9. CUIDAR EM FIM DE VIDA

A filosofia dos CP apresenta-se como um caminho para o cuidar da pessoa nas suas varias
dimensGes no seu processo de morrer.

O conceito de doente terminal engloba um conjunto de critérios que o caracterizam: a
presenca de uma doenca avancgada, incuravel e terminal; a escassa ou nula possibilidade
de resposta ao tratamento ativo, especifico para a patologia de base, podendo utilizar-se,
em certas situaces, recursos especificos pelo seu contributo favoravel sobre a qualidade
de vida; a presenca de sintomas intensos, multiplos e multifatoriais determina grande
impacto emocional no doente, familia, amigos e equipa de saude, relacionado com o
sofrimento e com o processo de morte; a evolugdo é no sentido da degradacdo progressiva
e faléncia multiorgéanica; o prognostico de vida é limitado (Sapeta e Lopes, 2007).

Ao longo de todo ciclo vital, fruto de todos os acontecimentos previstos e imprevistos,
promotores e impositores de mudanca, toda a pessoa € colocada perante periodos
transicionais que exigem adaptacdo. Para a enfermagem ajudar a pessoa a ultrapassar
saudavelmente estas transi¢Oes constitui-se como novo paradigma do cuidar.

A década de 80 ficou consagrada como a “Década do cuidar”, pois o prolongamento da
vida em doentes com patologia incurdvel em conjugacdo com o envelhecimento da
populagéo, constitui-se como um desafio para os enfermeiros, verificando-se que para o
bem-estar multidimensional do doente é necessario algo mais do que o tratar as
necessidades fisicas, € preciso cuidar verdadeiramente (Ribeiro, 1995). Neste sentido, 0
cuidar do doente em fim de vida e sua familia, exige que os profissionais de enfermagem
dirijam as suas intervengdes ndo so para as necessidades fisicas, mas também, para as
psicolégicas/emocionais, sociais, culturais e espirituais. Esta nova filosofia de cuidar,
exige aos enfermeiros uma maior proximidade no acompanhamento de doentes e familias,
situacdo para a qual, nem sempre estdo preparados para lidar (Meixedo, 2013).

A pessoa em fase final de vida necessita essencialmente de presenga, compreensao,
disponibilidade e respeito por parte dos seus familiares e equipa de saude, permitindo-lhe
uma morte serena e digna. E a qualidade dos momentos passados com a pessoa que a faz
sentir acompanhada e compreendida, aumentando a sua confianca nos cuidados prestados
e diminuindo o medo do sofrimento e do abandono (Moura,2011). Nado devemos esquecer
que a equipa interdisciplinar em CP tem como objetivo major ajudar os doentes a

atingirem a aceitacdo da vida vivida e aceitarem a morte. Para isso, os cuidados a prestar
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a pessoa em fim de vida, devem focar-se fundamentalmente: no controlo sintomatico; no
alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual; na promog¢do do maximo

conforto; na promocéo da qualidade de vida.

9.1.COMPETENCIA DO ENFERMEIRO EM CUIDADOS PALIATIVOS

O Enfermeiro é o elemento da equipa de satide que mantem uma relagdo mais intima com
0 doente, ndo sO por permanecer nos servigcos por um periodo mais longo, mas também,
porque é este que presta mais cuidados de saude diretos. Neste sentido, estd numa posicao
privilegiada, uma vez que, conhece melhor o doente na sua componente holistica,
permitindo-lhe detetar as suas necessidades especificas e saber qual a melhor forma de
dar a resposta mais adequada as suas necessidades.
Salientamos, conforme refere Marques (2002, p.38) que a competéncia “enraiza-Se nas
situacOes de trabalho, pondo em relacdo a accdo, 0 actor e 0s contextos, situados num
espaco, num tempo, numa cultura e numa histéria” e como tal, s6 conseguimos
desenvolver essas competéncias no contexto da pratica, onde nos podemos integrar na
dindmica interdisciplinar e transdisciplinar da equipa. Consideramos que para o
desenvolvimento de saberes nos varios dominios de intervencéo: bioldgico, psicoldgico,
emocional, espiritual, social entre outros, sé € possivel quando nos inserimos em equipas
multiprofissionais, na medida em que permite a compreensdo da morte e do processo de
morrer numa visao holistica essencial para um cuidado de qualidade no final de vida.
A European Association for Palliative Care (EAPC) (2013, p.90), define competéncia
como: “(...) um agregado de conhecimentos relacionados, habilidades e atitudes, que
afeta uma parte importante de um posto de trabalho (papel ou responsabilidade), que se
correlaciona com o desempenho no trabalho, que pode ser medido perante padrdes bem
aceites, e que pode ser melhorado via formacdo e desenvolvimento”
As dez competéncias centrais para a pratica clinica em CP fulcrais para todos 0s
profissionais independentemente da sua disciplina especifica, definido pela EAPC s&o:

1. Aplicar os constituintes centrais dos cuidados paliativos, no ambiente proprio e mais
seguro para os doentes e familias;

2. Aumentar o conforto fisico durante as trajetdrias de doenca dos doentes;

3. Atender as necessidades psicoldgicas dos doentes;

4. Atender as necessidades sociais dos doentes;
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5. Atender as necessidades espirituais dos doentes;

6. Responder as necessidades dos cuidadores familiares em relacdo aos objetivos do
cuidar a curto, médio e longo prazo;

7. Responder aos desafios da tomada de deciséo clinica e ética em cuidados paliativos;

8. Implementar uma coordenacdo integral do cuidar e um trabalho de equipa
interdisciplinar em todos os contextos onde os cuidados paliativos sdo oferecidos;

9. Desenvolver competéncias interpessoais e comunicacionais adequadas aos cuidados
paliativos;

10. Promover o autoconhecimento e 0 continuo desenvolvimento profissional”
(EAPC, 2013).
Para a Enfermagem, os cuidados paliativos séo inerentes a sua pratica quotidiana. Aliar
ciéncia e arte para prestar um cuidado que ampare, suporte e conforte é dever dos
profissionais de Enfermagem, desde o auxilio no nascimento ao diagndstico de uma
doenca avancada, fortalecendo-se e tornando-se ainda mais presente na fase terminal e
continuando durante o periodo de luto.
Segundo a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) citada por Silva e Moreira (2011) os
enfermeiros tém um papel importante nos cuidados paliativos, com particular
responsabilidade no provimento de informacdes, no aconselhamento e educacdo dos
doentes e familiares e na manutencdo do elo domicilio/ hospital. Pelo vinculo com os
doentes, os enfermeiros séo indicados a monitorar e avaliar a dor e outros sintomas.
O profissional de saiude com formacdo avancada em CP, é detentor de competéncias
através de formacdo, de treino, conhecimento cientifico, anélise e reflexdo. E também
necessario ter em atencao os principios éticos fundamentais que regem o exercicio da
pratica clinica em CP. Para isso, é necessario que os profissionais de satde desenvolvam
competéncias que lhes permitam lidar com os dilemas éticos que surgem nesta ultima
etapa da vida. Sendo da responsabilidade de cada profissional, assegurar que possui a
competéncia necessaria para lidar com os desafios éticos, de acordo com o codigo
deontoldgico que rege cada profisséo relacionado com a prestacdo de CP. (Neto [et al.],
2014; EAPC, 2013).
Também foi publicado, em Diério da Republica, ao abrigo do regulamento n° 188/2015
0 Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Pessoa em
Situacdo Cronica e Paliativa.
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As competéncias especificas do enfermeiro especialista em Enfermagem em Pessoa em
Situacdo Cronica e Paliativa sdo:

v" Cuidar de pessoas com doenca cronica, incapacitante e terminal, dos seus
cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica, diminuindo o seu
sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida.

No dominio da pratica clinica o enfermeiro:

v Identifica as necessidades das pessoas com doenga cronica incapacitante e
terminal, seus cuidadores e familiares;

v" Promove intervengdes junto de pessoas com doenca crénica incapacitante e
terminal, cuidadores e seus familiares;

v Envolve cuidadores da pessoa em situagdo cronica, incapacitante ou terminal, para
otimizar resultados na satisfagdo das necessidades;

v Reconhece os efeitos da natureza do cuidar em individuos crénica incapacitante e
terminal, nos seus cuidadores e familiares, sobre si e outros membros da equipa, e
responde de uma forma eficaz;

v Colabora com outros membros da equipa de salde e/ou servigos de apoio.

No Cddigo Deontoldgico do Enfermeiro, (Lei n.°211/2009 de 16 de Setembro) podemos
encontrar um artigo dedicado especificamente aos deveres subordinados ao respeito pelo
doente terminal, preconizando que o enfermeiro, ao acompanhar o doente nas diferentes
etapas da fase terminal, assume o dever de:

v Defender e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas que
deseja 0 acompanhem na fase terminal da vida;

v Respeitar e fazer respeitar as manifestacGes de perda expressas pelo doente em
fase terminal, pela familia ou pessoas que lhe sejam proximas;

v Respeitar e fazer respeitar o corpo apds a morte.

Consideram-se intervengdes de Enfermagem em cuidados paliativos, acdes levadas a
cabo por enfermeiros para produzir um determinado resultado, neste caso, promover uma
morte digna. O conceito de morte digna é utilizado pelos enfermeiros para representar um

resultado positivo ou um objetivo dos cuidados paliativos.
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10. MODELOS ORGANIZACIONAIS

Apesar de todos os progressos da Medicina na segunda metade do século XX, a
longevidade crescente e 0 aumento das doencgas crénicas conduziram a um aumento
significativo do nimero de doentes que ndo se curam. Estes doentes sdo encarados por
muitos profissionais como uma derrota, uma frustracdo, uma area de nao-investimento.
O movimento moderno dos cuidados paliativos, iniciado em Inglaterra na década de 60,
e mais recentemente alargado a restante Europa, teve o mérito de chamar a atencdo para
o0 sofrimento dos doentes incuraveis.

No sentido de dar resposta aos desejos e preferéncias dos doentes relativamente ao local
onde gostariam de ser cuidados na fase final da sua vida, foram criadas diferentes

tipologias de recursos especializados.

10.1. NiVEIS DE DIFERENCIACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

De acordo com a EAPC, devem considerar-se pelo menos dois niveis de cuidados: a
Abordagem Paliativa e os CP especializados. No entanto em alguns paises, este modelo
de dois niveis foi subdivido em trés ou mesmo quatro niveis:

Abordagem Paliativa: corresponde a prestacdo de acOes paliativas, sem recurso a equipas
ou estruturas diferenciadas, pelo que todos os profissionais de salude devem terminar o
curso com formacdo basica em CP. Integra métodos e procedimentos usados em CP,
correspondem a cuidados que integram os principios e filosofia dos cuidados paliativos
no sentido de alivio do sofrimento devido a sua situacdo clinica (medidas ndo-
farmacoldgicas e farmacoldgicas para o controlo sintomatico mas, também, comunicacao
com o doente e familia bem como com outros profissionais de saude).

Cuidados Paliativos Generalistas: Sdo CP individualizados, prestados por profissionais
que trabalham em éareas em que a prevaléncia de doentes com doenca incuravel e
progressiva € alta, como por exemplo os cuidados de satde priméarios (CSP) e alguns
servigos hospitalares (Oncologia, Medicina Interna, Hematologia...). Estes profissionais,
embora ndo facam dos CP o foco principal da sua atividade profissional, devem dispor de
conhecimentos e competéncias mais avangadas nesta area, nomeadamente formacéo de

nivel intermedio obtida a nivel pds-graduado.
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Cuidados Paliativos Especializados: Sdo CP diferenciados, organizados e planificados
que garantem a prestacdo direta e/ou apoio, sdo prestados por recursos especializados de
CP, nos quais os profissionais exercem as seguintes fung¢fes: acompanhamento clinico
dos doentes e familias com problemas de alto grau de complexidade; consultadoria aos
profissionais dos outros niveis de diferenciacdo; articulacdo com as Universidades,
Escolas de Saude e Centros de Investigacdo, com o objetivo de desenvolver o ensino, a
investigacao e a divulgacdo dos CP. Estes profissionais devem ter formacao avancada em
CP (p6s-graduacdo e/ou mestrado), com estdgio em Unidades/Equipas devidamente
certificadas para o efeito.

Centros de exceléncia: Habitualmente correspondem a centros de elevada diferenciacéo,
prestam CP especializados em varios contextos (nomeadamente a doentes internados e
em ambulatoério, apoio no domicilio e consultadoria a outros servigos) e desenvolvem
atividade académica no dominio da formacdo e da investigacdo. Os Centros de
Exceléncias sdo a referéncia a nivel da educacdo, investigacdo e divulgacdo dos CP,

desenvolvendo standards e novos métodos. (CNCP, 2017)

10.2. MoDELOs DE PRESTAGAO DE CUIDADOS

Os servigos de cuidados paliativos especializados desenvolveram-se por todo o0 mundo.
Inicialmente eram focalizados para os doentes oncoldgicos mas atualmente dirigem-se
também para outras doencas terminais.

Procurando dar resposta aos desejos e preferéncias dos doentes, relativamente ao local
onde gostariam que os cuidados lhes fossem prestados e onde prefeririam morrer, séo
necessarias diferentes tipologias de recursos especializados, organizados sobre a forma
de uma rede de cuidados paliativos. Estas tipologias podem ser sob a forma de unidade
de cuidados paliativos, equipa hospitalar de suporte em cuidados paliativos, equipa de
cuidados paliativos domiciliarios e centros de dia (Bernardo [et al.], 2016).

Uma unidade de cuidados paliativos (UCP) presta cuidados a doentes internados, sendo
por isso um servigo especificamente destinado a tratar e cuidar do doente paliativo,
podendo situar-se num hospital de agudos, ndo-agudos, pode também ser completamente
autonoma de uma estrutura hospitalar. Devera sempre funcionar numa perspetiva de alta

precoce com transferéncia para outra tipologia de cuidados (Bernardo [et al.], 2016).
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Segundo o art.°. 19.° do Decreto-Lei n.° 101/2006 A unidade de cuidados paliativos € uma
unidade de internamento, com espaco fisico proprio, preferentemente localizada num
hospital, para acompanhamento, tratamento e supervisao clinica a doentes em situacéo
clinica complexa e de sofrimento, decorrentes de doenca severa e ou avangada, incuravel
e progressiva.

A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) pretende
disponibilizar aconselhamento em CP e apoio a toda a estrutura hospitalar, doentes,
familia e cuidadores no ambiente hospitalar. Disponibiliza formacéo formal e informal e
interliga-se com outros servicos dentro ou fora do hospital (Bernardo [et al.],2016).
Acrescentam, que para além de se melhorar os cuidados prestados “ Melhoram-se assim
os cuidados prestados, reduz-se o uso de unidades de cuidados intensivos e probabilidade
de ai morrerem os doentes, assim como 0s custos dos servigos, além de que facilita a
transferéncia entre o domicilio e o hospital. (...) melhor utilizagcdo dos opiodides, assim
como uma melhor documentagdo dos objetivos e preferéncias dos doentes (...) constituem
uma importante estratégia para a melhoria da qualidade de cuidados). (p.12)

Segundo o art.°. 25.° do Decreto-Lei n.° 101/2006 a equipa intra-hospitalar de suporte em
cuidados paliativos é uma equipa multidisciplinar do hospital de agudos com formacéo
em cuidados paliativos, devendo ter espaco fisico préoprio para a coordenacao das suas
atividades e deve integrar, no minimo, um médico, um enfermeiro e um psicélogo. Tem
por finalidade prestar aconselhamento diferenciado em cuidados paliativos aos servigos
do hospital, podendo prestar cuidados diretos e orientacdo do plano individual de
intervencdo aos doentes internados em estado avancado ou terminal para os quais seja
solicitada a sua atuacéo.

A equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos (ECSCP) presta cuidados a
doentes, que deles necessitam, na sua casa bem como apoiam os seus familiares e
cuidadores. Disponibilizam também aconselhamento a clinicos gerais, médicos de familia
e enfermeiros que prestam cuidados ao domicilio (Bernardo [et al.],2016)

Segundo o art.°. 9.° do Decreto-Lei n.° 101/2006 A equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos € uma equipa multidisciplinar com formagéo em cuidados paliativos
e deve integrar, no minimo, um médico e um enfermeiro e tem por finalidade prestar
apoio e aconselhamento diferenciado em cuidados paliativos as equipas de cuidados

integrados e as unidades de média e de longa duracGes e manutencao.
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Os centros de dia sdo espacos nos hospitais, nas unidades de cuidados paliativos ou na
comunidade, especialmente concebidos para promoverem atividades terapéuticas e
recreativas dos doentes paliativos. Oferecem aos doentes a possibilidade de participarem
em atividades que ndo seriam possiveis noutras estruturas, inclusive em suas casas, além
de supervisdo clinica e desta forma, permitir o alivio da sobrecarga dos familiares e
cuidadores (Bernardo [et al.], 2016).

Segundo o art.°. 21.° do Decreto-Lei n.° 101/2006 a unidade de dia e de promocdo da
autonomia é uma unidade para a prestacdo de cuidados integrados de suporte, de
promocao de autonomia e apoio social, em regime ambulatério, a pessoas com diferentes

niveis de dependéncia que ndo reinam condig¢des para serem cuidadas no domicilio.
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1. CARACTERIZAGCAO DA UNIDADE LOCAL DE SAUDE DO ALTO
MINHO E DA EQUIPA DE CUIDADOS PALIATIVOS

A Unidade Local de Saude do Alto Minho é constituida por 2 unidades hospitalares
(Hospital de Santa Luzia em Viana do Castelo e Hospital Conde de Bertiandos em Ponte
de Lima), a prestacdo de Cuidados de Saude Primarios a populagdo é garantida pelo
Agrupamento de Centros de Saude do Altos Minho (ACES), constituido por 12 centros
de satde (Arcos de Valdevez, Barroselas, Caminha, Darque, Melgaco, Moncéo, Paredes
de Coura, Ponte da Barca, Ponte de Lima, Valenca, Viana do Castelo e Vila Nova de
Cerveira), 1 unidade de satde publica e 2 unidades de convalescenca.

Esta Unidade abrange a totalidade do distrito de Viana do Castelo, com uma é&rea
territorial de 2.213 Km2 e uma populacdo residente estimada de 244.836 (INE Ano
2011), 13,3% dos quais com menos de 15 anos e 23,1% com idade igual ou superior a
65 anos.

Os Hospitais de Santa Luzia e Conde de Bertiandos, prestam cuidados diferenciados e
centra-se nas seguintes linhas de trabalho: Consulta Externa; Urgéncia; Internamento;
Cirurgia Convencional (programada e urgente); Cirurgia Ambulatorio; Hospital Dia;
Meios Complementares de Diagnostico e Terapéutica.

A Rede de Urgéncia dispde de um servi¢o de Urgéncia Médico-Cirargica no Hospital de
Santa Luzia e dois servicos de Urgéncia Bésica (Ponte de Lima e Moncdo).

Na prestacdo de Cuidados Continuados Integrados a populacéo é garantida por 2 unidades
de Internamento (Unidades de convalescenc¢a) e 10 Equipas Domiciliarias (equipa de
cuidados continuados integrados - ECCI).

Relativamente a Equipa de Cuidados Paliativos (ECP) da Unidade Local de Saude do
Alto Minho, (ULSAM) ¢é uma equipa multidisciplinar constituida por quatro médicos,
sete enfermeiros, um técnico servigo social, um psicélogo, um nutricionista, um assistente
espiritual e um assistente técnico.

Tem como principal missdo garantir apoio e suporte aos doentes internados ou em
ambulatoério, com situacdo de doenca grave, avangada, progressiva e incurdvel, aos seus
familiares e cuidadores, na area de influéncia da ULSAM, proporcionando-lhes maior
qualidade de vida, dignidade e autonomia, bem como, cuidados de saide humanizados,
através da prestacdo de cuidados paliativos de qualidade. Prestar orientacdo no plano
individual de intervencdo, formagéo e consultadoria aos profissionais dos servicos de

internamento e dos cuidados de saude priméarios da ULSAM, podendo prestar orientacao
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no plano individual de intervencdo aos doentes internados em estado avancado ou
terminal, para os quais seja solicitada a sua intervencéo.

O ambito geogréfico em que a ECP exerce a sua atividade abrange toda a area de
influéncia da ULSAM.

Os objetivos e principais atividades desenvolvidas pela ECP séo:

v Proporcionar cuidados de salde, rigorosos e humanizados, ao doente paliativo e a
sua familia, promovendo a sua adaptacéo a doenga e acompanhamento no luto;

v Proporcionar consultadoria técnica e formacdo de outros profissionais;

v" Facilitar o acesso de toda a populacdo abrangida pela ULSAM a cuidados
paliativos de exceléncia; Assumir um papel dinamizador e formativo na implementacéo
de uma filosofia e de um modelo de cuidados paliativos diferenciados que privilegiem a
dignidade e a qualidade de vida dos doentes e familia;

v Elaborar planos individuais de cuidados paliativos para pessoas com doenca
avancada e incuravel,

v Elaborar normas de procedimentos especificos de atuacdo, conforme as diferentes
areas profissionais da equipa;

v Proporcionar apoio psicoldgico e social ao doente e familia/ cuidadores, incluindo
no periodo de luto.

A tipologia dos doentes a quem a ECP presta apoio assenta nos seguintes critérios
(indicadores de deterioracdo e aumento das necessidades):

v' Doenca avancada — instdvel, com sintomas complexos e/ou deterioracdo
progressiva

v Diminuicdo da resposta aos tratamentos convencionais

v" Repetidos internamentos

v Auséncia de tratamento especifico para a doenca (por indicacdo médica ou op¢édo
do doente)

v Eventos “sentinela” (recursos frequentes ao Servigo de Urgéncia)

A ECP reline todos os elementos semanalmente para avaliacdo e discussdo de casos. E
também nestas reunides que sao realizados ajustes de procedimentos organizativos e de
ordem clinica, planeamento de formacgdo em servico e outras atividades, conforme as
necessidades que vao surgindo. Salienta-se ainda, que diariamente sdo discutidos e
avaliados os casos clinicos.

O horério de funcionamento fixado nos dias Uteis da semana situa-se entre as 8h e as 17h,

ficando a prestagdo de cuidados restrita a este periodo. Contudo, existe um contacto
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telefénico de conhecimento geral na instituicdo e dado a conhecer aos doentes e seus
familiares que ndo se encontram internados mas que sd&o acompanhados pela ECP,
permitindo assim, um apoio alargado através dessa via.

De forma a clarificar, a intervencao da ECP apresentamos as diferentes areas de trabalho,
bem como as suas funcdes:

Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos: Presta consultadoria a
doentes internados na ULSAM, garante 0 acompanhamento de doentes e suas familias,
apos realizacdo de pedido de colaboracdo do medico responsavel. O pedido de
colaboracéo pode ser realizado com o0s seguintes objetivos: controlo sintomatico, apoio a
definicdo do objetivo de cuidados e/ou planeamento da alta. Apos a avaliagdo do doente
e identificadas as necessidades, a equipa define em conjunto com o médico responsavel
do doente o plano de cuidados. A periocidade do acompanhamento é definida de acordo
com as necessidades do doente/familia.

Equipa Comunitéria de Suporte em Cuidados Paliativos: Presta cuidados a doentes
com necessidades paliativas em ambulatério, incapazes de se deslocar de modo autébnomo
a consulta externa. Quando o doente se encontra no domicilio 0 acompanhamento é
realizado em articulacdo com a Equipa de Saude Familiar. Nas ERPI’s (estrutura
residencial para idosos) ou Unidades de Internamento da RNCCI, o acompanhamento é
realizado em articulagdo com a equipa assistencial da Unidade/ERPI, devendo estar
presente 0 médico da Unidade/ERPI. O acompanhamento € realizado, com periodicidade
regular, definida individualmente, de acordo com a situacéo clinica do doente.

Doentes com necessidade de cuidados de enfermagem diarios sdo orientados para
acompanhamento pela Equipa Cuidados Continuados Integrados (ECCI) da area de
residéncia.

Consulta Externa: Garante apoio e acompanhamento de doentes com necessidades
paliativas, orientados a partir da consulta de especialidade hospitalar.

O acompanhamento € realizado com periodicidade regular, definida individualmente, de
acordo com a situacdo clinica do doente.

Entre as consultas programadas, caso haja necessidade de uma reavaliagdo, o doente
podera contactar a equipa e se necessario sera observado em “Consulta Aberta”.

Apoio Telefonico: A ECP disponibiliza apoio telefénico, durante o seu horario de
funcionamento, aos doentes e familias seguidos em consulta externa e consulta

domiciliaria.
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Partindo desta caracterizacao reuniram-se as condicdes para a realizacdo do diagnostico

de situacéo.

71



DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

2. DIAGNOSTICO DE SITUACAO

Compreendendo o doente em final de vida como aquele que vive um estadio avancado da
sua doenca cronica, progressiva e incuravel, estamos, nos os enfermeiros perante doentes,
com um conjunto vastissimo de sintomas, multifatoriais que se vao alternando e
provocando um forte impacto emocional, com repercussdes no doente/familia e no
profissional que dele cuida.

Reconhece-se que os enfermeiros sdo os profissionais de satde que mais de perto lidam
com as situacdes de morte de doentes em fim de vida, quer no acompanhamento continuo
em internamento, quer no acompanhamento de proximidade do doente em domicilio.
Partindo destes pressupostos e da nossa experiéncia quer pessoal quer profissional,
sentimos a necessidade de desenvolver competéncias especializadas no ambito dos
Cuidados Paliativos para intervir de forma ajustada, eficiente e eficaz na prestacdo de
cuidados ao doente com doenca cronica incapacitante e terminal assim como a da sua
familia.

Neste sentido a nossa op¢ao recaiu na realizacdo de um Estagio de Natureza Profissional
(ENP), com o objetivo de desenvolver competéncias e habilidades especializadas na area
dos Cuidados Paliativos, com a finalidade de prestar cuidados humanos e integrais
perante situacfes complexas, contribuindo para a construgdo de um processo de morrer
condigno e para uma tomada de decisdo consistente e adequada as necessidades efetivas
da pessoa em fim de vida e sua familia.

O estagio foi organizado de modo a prestar cuidados no regime intra-hospitalar,
domiciliario e em contexto de consulta externa de acordo com a disponibilidade dos
enfermeiros da equipa, visando a aplicacdo dos conhecimentos anteriormente adquiridos,
de forma a poder-se desenvolver competéncias através da participacdo em quatro areas
(prestacé@o dos cuidados, gestdo de cuidados, formacao e investigagéo), tendo sido esta
planificacdo delineada de acordo com as necessidades do servico.

Ao iniciar o estagio, foi necessario realizar um diagndéstico de situacdo, de forma a
podermos delinear os objetivos a alcangar no decorrer do mesmo. Deste modo, procedemos
ao levantamento de alguns dados relativos aos doentes observados no ano de 2017.

Tais dados permitiram conhecer melhor a populagéo alvo de cuidados, complementando
esse conhecimento através da observacao, participacdo no planeamento e execucao dos

cuidados, partilha e reflexdo de experiéncias.
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No ano de 2017, a ECP da ULSAM recebeu 1762 pedidos de colaboracdo, distribuidos
conforme o gréafico 1 (618 acompanhados em contexto de internamento, 159 em contexto

comunitério e 985 em consulta externa).

985

618

()]
N
-

EIHSCP ECSCP CECP
Gréfico 1 — Numero de doentes acompanhados pela ECP no ano 2017
De acordo com o grafico 2 a média de idades dos doentes acompanhados pela EIHSCP

foi de 76 anos, de 77 dos doentes seguidos pela ECSCP e 75 doentes orientadas em CECP.

A idade minima é de 32, 45 e 32 anos; a idade maxima de 105, 100 e 98 anos
respetivamente.
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Gréfico 2 — Distribuicdo média das idades dos doentes
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Relativamente ao sexo, da andlise do grafico 3 verifica-se um predominio do sexo
masculino, a exce¢do do acompanhamento em contexto comunitario onde ha prevaléncia

do sexo feminino.
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Gréfico 3 — Caracterizacdo dos doentes por género

Da andlise do gréafico 4 podemos verificar que os doentes acompanhados pela ECP sdo
maioritariamente residentes no concelho de Viana do Castelo, com maior evidéncia na
consulta comunitaria. Verifica-se também um elevado nliimero de doentes residentes no

conselho de Ponte de lima acompanhados em contexto intra-hospitalar.
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Gréfico 4 — Distribuicao dos doentes por concelho de residéncia
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Relativamente a origem dos pedidos de colaboracdo verificamos que em contexto intra-
hospitalar (grafico 5) o servico de medicina Ala Norte — Ponte de Lima foi quem mais
solicitou apoio a ECP, seguindo-se 0s servicos de cirurgia.
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Gréfico 5 — Servico de internamento dos doentes acompanhados pela EIHSCP

De acordo com o grafico 6, em contexto comunitario os pedidos de colaboracdo surgem
maioritariamente pela EIHSCP, seguindo-se a USF Tiago de Almeida, ou seja, a grande
maioria dos doentes acompanhados pela ECSCP foram orientados pela EIHSCP para o

domicilio, incluindo no planeamento da alta o apoio domiciliério.
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Gréfico 6 — Origem do pedido de colaboracéo para a ECSCP
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Os pedidos de consulta externa para Cuidados Paliativos (CECP), surgem de um vasto
leque de servicos / valéncias do hospital, do gréafico 7 podemos destacar a elevada taxa
de pedido de colaboragdo a partir da consulta externa de cirurgia, assim como dos proprios

servigos de cirurgia.
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Gréfico 7 — Origem do pedido de CECP
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Um outro aspeto importante a ser salientado, refere-se aos motivos de pedido de
colaboracdo da EIHSCP, que se apresenta no grafico 8.

Podemos averiguar que o motivo mais frequente se refere a exaustéo do cuidador, seguido
de riscos psicossociais e delirium. E de salientar que os motivos de pedido de colaboracéo
ndo sao exclusivos, existindo doentes que tinham diferentes motivos identificados no

pedido de colaboracao.
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Gréfico 8- Motivo do pedido de colaboracédo da EIHSCP

Dos doentes observados pela EIHSCP, existe um claro predominio daqueles cujo
diagnéstico principal pertence ao grupo das doencas oncoldgicas (434), existindo um
menor grupo de doentes com patologia ndo-oncoldgica com presenca de patologias como
insuficiéncias de 6rgaos, deméncias, entre outras.

Estes dados corroboram o que € mencionado na proposta de revisao do PNCP onde
referem que “as doengas que mais frequentemente necessitam de cuidados paliativos
organizados sdo as doencas oncoldgicas, a SIDA, algumas doencas cardiovasculares e
algumas doencas neuroldgicas e outras insuficiéncias terminais de 6rgdos, rapidamente
progressivas” (Cardoso [et al.], 2010, p.23).

Outro dado relevante, refere-se ao motivo da alta da EIHSCP, de acordo com o grafico 9
a maioria dos doentes tiveram melhoria clinica (353), sendo que 249 faleceram no

hospital.
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Gréfico 9 — Motivo da alta dos doentes acompanhados pela EIHSCP

Outro dado relevante, refere-se ao facto do destino pos alta destes doentes ser
maioritariamente para o domicilio, seguindo-se a referenciacdo para ULDM, ECCI e lar,

ver gréfico 10.
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Gréfico 10 — Destino pds-alta dos doentes acompanhados pela EIHSCP
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Perante o analisar dos dados referidos, conseguiu-se uma maior clareza no delinear do
projeto, sustentado por uma base tedrica anteriormente apresentada.

Evidenciamos, que o enfermeiro especialista deve possuir “(...) um conjunto de
conhecimentos, capacidades e habilidades que mobiliza em contexto de pratica clinica
que lhe permite ponderar as necessidades de saude do grupo-alvo (...)” (Ordem dos
Enfermeiros, 2009, p.10) e intervir em todos os contextos de prestacdo de cuidados de
salde a pessoa e familia, seja qual for a area de especialidade. Todos os enfermeiros
especialistas partilham de um grupo de dominios, consideradas competéncias comuns,
demonstradas através da sua elevada capacidade de concecao, gestdo e supervisdo dos
cuidados, e ainda, através de um suporte efetivo ao exercicio profissional especializado
no &mbito da formacdo, investigacao e assessoria (Ordem dos Enfermeiros, 2009). Neste
sentido, vamos procurar ao longo do percurso de estagio adquirir e aprofundar as
competéncias preconizadas pela Ordem dos Enfermeiros, segundo os quatro dominios
das competéncias comuns do enfermeiro especialista: responsabilidade profissional,
ética, legal; melhoria continua da qualidade; gestdo dos cuidados e desenvolvimento das
aprendizagens profissionais (ibidem).

O objetivo geral deste estdgio centra-se em adquirir/desenvolver de
competéncias/capacidades inerentes a Enfermagem Especializada em Pessoa em Situacao
Crdnica e Paliativa, as quais descrevemos na primeira parte deste documento.

De seguida apresentamos as atividades desenvolvidas para dar resposta as necessidades

sentidas.
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3. DESENVOLVIMENTO DAS AREAS DE COMPETENCIA

Cuidar da pessoa que experiencia o fim de vida com qualidade, exige uma equipa
interdisciplinar de sade em permanente articulacdo, com competéncia cientifica, técnica
e humana, com competéncias comunicacionais e habilidades interpessoais fortes e com
valores que assegurem o respeito pelos principios éticos e legais.

Segundo Sousa e Alves (2015) a operacionaliza¢do das competéncias resulta da qualidade
da relacdo entre o homem e a situacdo de trabalho, onde o profissionalismo e a
competéncia surgem de um saber agir, de um querer, e de um poder agir. A competéncia
revela-se no saber agir responséavel que € reconhecido pelos outros, numa dindmica que
implica saber mobilizar, integrar e transferir recursos, conhecimentos e habilidades num
contexto profissional determinado.

A Ordem dos Enfermeiros (2014) refere que a especializacdo em Enfermagem em Pessoa
em situacdo cronica e Paliativa toma por alvo a intervengdo a pessoa com doencga cronica
incapacitante e terminal, ao longo do ciclo de vida, bem como aos cuidadores, a sua
familia e ao grupo social de pertenca, preservando a sua dignidade, maximizando a sua
qualidade de vida e diminuindo o sofrimento, sempre em colaboragdo com a restante
equipa multidisciplinar. Acrescenta ainda, que os pilares fundamentais dos Cuidados
Paliativos assentam no controlo de sintomas, no suporte psicoldgico, emocional e
espiritual, mediante uma comunicacdo eficaz e terapéutica; no cuidado a familia e no
trabalho em equipa em que todos se centram na mesma missao e objetivos.

Passamos de seguida, a apresentacdo das atividades desenvolvidas, com 0s objetivos
especificos tragados e com uma andlise critica e reflexiva de forma a espelhar as
competéncias adquiridas.

Salientamos que as atividades realizadas durante o estagio foram planeadas de forma a
abranger os cuidados intra-hospitalar, domicilidrios e em contexto de consulta externa
visando adquirir competéncias mais abrangentes, no periodo de 09 de Outubro de 2017 a
24 de Marco de 2018, num total de 350 horas.

3.1. AREA DE PRESTACAO DE CUIDADOS AO DOENTE COM DOENCA CRONICA

INCAPACITANTE E TERMINAL E SUA FAMILIA

No processo de cuidar, o enfermeiro encontra-se numa situagao singular e privilegiada

relativamente aos cuidados paliativos, uma vez que faz um acompanhamento de
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proximidade nas 24 horas do dia do doente e familia. Esta proximidade, permite realizar
um planeamento, organizacao, gestdo de cuidados, ajustado as necessidades/problemas
quer do doente quer da familia. Evidentemente, que para isso, tera que utilizar as pericias
da comunicacao, monitorizar, avaliar e (re)avaliar as areas problemas de forma a executar
intervencdes ajustadas e em parceria com o doente e familia.
Realcamos, que cuidar da pessoa em fim de vida e familia exige que se valorize cada
particularidade e experiencias de vida passada de quem cuidamos. Para isso, quem cuida
em processos de fim de vida, processos estes de alta complexidade, tera que desenvolver
para além de competéncias técnicas e cientificas, competéncias sobretudo humanas, de
forma a “abandonar” modelos exclusivamente biomédicos para modelos que respeitem a
integralidade da pessoa e a olhem como parceira de cuidados. E nossa convicgdo que a
humanizacao dos cuidados é uma exigéncia no processo de fim de vida.
Neste sentido tracamos 0s seguintes objetivos gerais:

v" Desenvolver competéncias cientificas, técnicas, humanas, culturais e espirituais
na intervencdo especializada a pessoa e familia em CP;

v" Desenvolver competéncias para planear, organizar, executar, monitorizar, avaliar

e (re)avaliar cuidados especializados a pessoa e familia em CP.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

v" Desenvolver habilidades e pericias na identificacdo precoce das necessidades e
tratamento rigoroso dos problemas fisicos, psicossociais e espirituais da pessoa com
doenca cronica incapacitante e terminal, e sua familia;

v" Desenvolver habilidades e pericias na estruturacdo de intervencdes segundo as
componentes essenciais dos cuidados paliativos tendo presente a subjetividade de cada
pessoa e a sua multidimensionalidade;

v Desenvolver habilidades e pericias no controle, monitorizacdo e gestdo de
sintomas e do sofrimento de forma a produzir bons cuidados;

v" Desenvolver habilidades e pericias no acompanhamento/apoio da familia;

v" Desenvolver habilidades e pericias no acompanhamento do processo de luto e no
processo de morrer;

v" Desenvolver habilidades e pericias na promocdo do processo de adaptacdo as

perdas sucessivas e a morte;
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v Desenvolver o pensamento analitico, critico e reflexivo para uma tomada de

deciséo ajustada.

ANALISE CRITICA E REFLEXIVA:

Os cuidados paliativos sdo inerentes a préatica quotidiana dos enfermeiros. Aliar ciéncia e
arte, para prestar cuidados que ampare, suporte e conforte, € um dever ético que deve
atravessar todo o ciclo da vida, ou seja, desde 0 nascimento até a morte. Contudo, quando
surge o diagndstico de uma doenca incurdvel os cuidados de conforto devem ser
intensificados, ou seja, uma atencao para a multidimensionalidade da dor e do sofrimento.
Verificamos, que a medida que a doenca avanca a pessoa vai ficando cada vez mais
vulneravel, mais débil, mais dependentes da ajuda de outros, a estados de inatividade e
de imobilidade, enfim vivenciando uma multiplicidade de problemas, de carater fisico,
psicologico, emocional e espiritual, exigindo intervengdes que tenham como objetivo
principal o alivio de sintomas e do sofrimento, tendo sempre presente o respeito
inquestionavel pela vida humana.

Numa certa manhd, deparamo-nos com uma senhora que ja nao saia do leito, que nao
interagia, e que quando a cumprimentamos, agarrou-nos a mao, olhou fixamente para nds
como quem apelava a necessidade de ter alguém presente. Rapidamente compreendemos,
gue uma comunicacdo empatica quer ela seja verbal ou ndo verbal (presenca, toque,
disponibilidade, empatia) sdo aspetos essenciais para responder de forma efetiva as
necessidades presentes. E ainda de realcar, que a componente emocional também
influencia o bem-estar da doente, e neste sentido tal como refere Barbosa (2010), devemos
facilitar a expressdo emocional que passa pelo estimulo a expressdo de sentimentos, pela
atencdo a sinais verbais e ndo-verbais de mal-estar, pela valorizacdo da expressdo dos
sentimentos e pela demonstracdo que o doente foi compreendido. Efetivamente, podemos
comprovar, para além de percebermos e interiorizarmos que permitir o siléncio e o choro
intensifica o estabelecimento de uma comunicacdo efetiva, implicando uma presenca
auténtica e interessada, de aceitagdo e comprometimento, alguma experiéncia e
maturidade (Paiva, Carvalho e Melo, 2012.

Constatamos também, que o apoio / acompanhamento da familia é parte integrante dos
cuidados paliativos, tal como defendia (Twycross, 2003)

Pudemos verificar, que a familia tem um papel fulcral no tornar o processo de fim de vida

menos doloroso. Ela ¢ um “porto de abrigo” que acolhe e transmite afetos. Contudo
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também ela tem necessidades que devem ser acolhidas pelos profissionais de saude,
nomeadamente, pelos enfermeiros, para isso é importante estabelecer uma escuta ativa,
identificar as suas necessidades, as suas perspetivas e considera-la como uma unidade de
cuidados e sujeitos de cuidados. A sua integracdo nos cuidados é fundamental para o
estabelecimento de uma inter-relacdo onde as intersubjetividades se cruzam e como tal,
todo o processo experienciado seja menos doloroso.

O apoio emocional e espiritual, sdo aspetos que impdem aos enfermeiros atitudes que
intensifiguem verdadeiramente a comunicacao terapéutica. Salientam, Paiva, Carvalho e
Melo (2012), que é necessario mobilizar algumas estratégias comunicacionais centradas
na pessoa, nomeadamente presenca, comprometimento e maturidade. Parece podermos
demonstra este pressuposto através desta vivéncia: certo dia, deparamo-nos com uma
senhora que apresentada uma facies triste e com uma lagrima no canto do olho, aproxima-
nos, colocamos a nossa mado no seu braco, diga-nos o que precisa? estamos aqui. A
senhora focou-nos e referiu sentir saudades de casa. Rapidamente, percebemos que é
essencial que o enfermeiro adote “...uma relag@o real e uma presenca qualitativa sem
falhas empaticas, em que um certo fluxo do seu ser possa ser fagocitado pelo doente”
(Barbosa e Neto, 2010, p.588).

Efetivamente, a pessoa doente, familia e equipa de salde constituem os trés pilares
fulcrais no proporcionar cuidados de exceléncia.

Uma prestacdo de cuidados personalizada, compreensiva e afetiva, revaloriza o tempo de
vida que medeia a passagem para uma nova etapa - a morte (Cerqueira, 2005). Neste
sentido, revalorizar o tempo de vida que ainda resta deve -se constituir numa prioridade
que exige aos profissionais de salde que ajudem a pessoa em fim de vida e familia na
redefinicdo de expetativas e objetivos. A quando de uma visita a um doente que
experienciava a Ultima etapa da vida pudemos constatar que a esperanca realista deve ser
dada aos doentes, para isso deve-se ajudar estabelecer objetivos e projetos a curto prazo.
Esta doente embora consciente da sua situagcdo, mantinha muitos dos seus projetos, que
segundo ela a ajudavam a lidar com o sofrimento. Salientava Twycross (2003), Barbosa
e Neto (2010) que a esperanca deve ser compreendida como algo dindmico, que ajuda
atingir determinado objetivo, e isso passa pela valorizacdo do doente, pela presenca de
relagOes significativas, pelo alivio da dor e do sofrimento. Ressalta-se que o sofrimento é
uma experiéncia pessoal e que se veria constituir como o 6°inal vital, tal como defende
Cerqueira (2015).
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Efetivamente, os doentes que enfrentam a terminalidade da vida, exigem cuidados
multidimensionais que ndo descurem a componente de gestdo sintomatica, uma tomada
de decisédo concertada com o doente e familia e sobretudo que respeite o tempo do doente.
Segundo Lobo (2007), existem cinco pontos fundamentais para cuidar a pessoa sem
perspetiva de cura:

1. Cuidados integrais e continuados (atendendo aos aspetos fisicos, emocionais, sociais
e espirituais);

2. A unidade do cuidar — doente e familia (uma vez que a familia € o nucleo
fundamental de apoio ao doente);

3. Manutencéo da autonomia e dignidade do doente;

4. Atitude ativa — evitando expressdes como “ndo ha nada a fazer”;

5. Ambiente de respeito, conforto e suporte.
Procuramos ao longo do estagio cumprir 0s pressupostos anteriormente explanados,
identificando necessidades efetivas do doente e familia para programar, organizar e
elaborar um plano de intervencgéo ajustado e individualizado, respeitando a unidade de
cuidar e integrando-a na tomada de decisdo. Torna-se importante salientar, que durante a
prestacdo de cuidados tivemos a preocupacéo de refletir de forma critica e analitica a acdo
e para a acdo. Lidar com a pessoa que estd na iminéncia de morrer gerou-nos alguns
sentimentos de medo, angustia e impoténcia, que tentamos gerir utilizando diversas
estratégias, nomeadamente a partilha de emocdes no seio da equipa de saude. Varios
estudos tém demonstrado que os profissionais de saude que exercem a sua atividade
profissional em unidades de cuidados paliativos estdo sujeitos a desenvolver uma
sensacdo de desgaste fisico e emocional (Felicio e Ribeiro,2011; Fonseca e
Carvalho,2011).
Sempre foi nosso objetivo o alivio do sofrimento, indo de encontro ao objetivo major da
equipa de salde, que mobiliza diversas estratégias para a sua concretizacao,
nomeadamente reunides multidisciplinares (semanais), reuniao inter-equipas de cuidados
paliativos da regido norte do pais, acompanhamento de doentes em regime intra-
hospitalar, acompanhamento de doentes em regime de consulta externa,
acompanhamento de doentes em regime domicilidrio, conferéncias familiares.
Procuramos estar presente e participar em todos estes momentos de forma a construir e
desenvolver habilidades e competéncias bem como, atitudes de cooperacdo e de

sensibilidade perante o outro.
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A referenciacdo dos doentes para a ECP inicia-se através de um pedido formal de
colaboracéo pelos clinicos das mais diversas especialidades para os cuidados paliativos.
A partir deste primeiro tramite, a ECP dé inicio & admissdo do doente, com a elaboragéo
do processo do doente através da identificacdo do doente e avaliacdo inicial utilizando
para o efeito dois impressos (anexo 1). Apds esta avaliacdo inicial do doente pelo binémio
meédico-enfermeiro, é delineado um plano de intervengdo ajustado e multidimensional.
Perfilhando dos objetivos da equipa dos cuidados paliativos, em que procuram o bem-
estar e a qualidade de vida do doente, através de uma abordagem global e holistica da
pessoa que vao cuidar, realiza-se uma entrevista clinica para avaliar necessidades/areas
problemas, tais como: estado funcional, estado nutricional, estado emocional, bem como
a avaliacdo de aspetos mais especificos (terapéutica, sintomas presentes, duvidas, medos
presentes). Procura-se sempre independentemente da patologia preservar sempre a
identidade da pessoa doente.

Quanto ao exame fisico, utilizamos como recurso a aplicacdo de varias escalas,
nomeadamente a Escala de Consciéncia para Cuidados Paliativos (ECCP) (anexo 2), a
ECOG Performance Status (anexo 3), a Palliative Performance Scale (PPS) (anexo 4), a
Escala de Braden (anexo 5), a Escala de Morse (anexo 6) e a Edmonton Symptom
Assessment Scale (ESAS) (anexo7), que permitem realizar a monitorizacdo e
(re)avaliagdo constante da situagdo clinica, favorecendo uma prestagdo de cuidados
humanizados. Refere Watson (2002, p.55) que “cuidar requer envolvimento pessoal,
social, moral e espiritual e 0 comprometimento para com o préprio e para com 0S outros
humanos...”.

Outro aspeto importante da utilizacdo destes instrumentos relaciona-se com a
identificacdo de ajudas de carater técnico a disponibilizar por exemplo cama articulada.
E importante referir que uma avaliacdo regular da situacdo clinica e da sua gravidade
constitui um modelo de boas praticas (Barbosa e Neto, 2010).

Mas, para cuidarmos de forma humanizada, é fundamental que a informac&o seja clara,
objetiva, partilhada de forma a que haja continuidade de cuidados. Neste sentido, 0s
registos de enfermagem que sdo realizados em suporte informaticos (Clinico) sao
imprescindiveis para a existéncia de uma boa comunicacédo entre a equipa de salde, bem
como, para uma continuidade de cuidados eficaz. Logo, procuramos registar todas as
nossas intervencdes e ter sempre em atencéo que o plano de cuidados estivesse atualizado,
de forma a contribuir em cada situacdo especifica, para um plano de cuidados integrado

e que facilitasse a satisfacdo dos desejos do doente e familia.
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Cuidar do detalhe, medida essencial para um bom controlo dos sintomas, focando-nos no
sintoma como uma doenga em si, leva a que a equipa de saude utilize o Plano de
Intervencéo Individual (P11) que é obrigatdrio como indicador de qualidade.

De forma a facilitar e a uniformizar a utilizacdo construcéo do PII, a equipa de saltde
construiu um documento (checlist) com uma serie de necessidades passiveis de ser
apresentadas pelo doente, bem como, as intervencdes de forma global. Assim, através
daquele documento inicial (anexo 8), identificamos as necessidades e ajustamos as
intervencdes as necessidades efetivas da pessoa, construindo um plano de cuidados
individual e multidimensional.

Ao formular/elaborar o plano individual de intervencdo perante as necessidades
identificadas no doente em fim de vida e sua familia, requer que se combine a ciéncia e 0
humanismo de forma a proporcionar a maxima qualidade de vida ao doente e familia.
Todavia para este sucesso é necessarios registos que promovam a continuidade de
cuidados e, como tal, devem ser fidedignos e abrangestes a multidimensionalidade da
pessoa cuidada.

Uma abordagem integrada e holistica da pessoa que experiencia a ultima etapa da vida
exige ao profissional de saude competéncias que lhe permitam responder de forma
eficiente a estes doentes. Para isso, tera que ser capaz de identificar focos de instabilidade
sintomética, formular diagnostico de enfermagem, estabelecer intervencdes ajustadas,
avaliar a eficicia das intervencdes e sobretudo ser capaz de construir um processo
relacional.

Durante 0 nosso percurso de estagio verificamos que grande parte dos doentes em fim de
vida apresentava; dor; dispneia, astenia, nduseas/ vOmitos, anorexia, Xerostomia,
ansiedade, obstipacdo. A evidéncia cientifica demonstra que tais sintomas podem ser
minimizados, ou mesmo prevenidos, se implementarmos medidas antecipatdrias como a
educacdo para a saude ao cuidador/familia e efetuarmos apoio domiciliario. A ECP-
ULSAM, uma equipa dindmica, disponivel, sensivel para a necessidade de apoiar a
familia/cuidador a lidar com o sofrimento e com o processo de morrer, efetua apoio
domiciliério.

Quando nos confrontamos com a pessoa que tem descontrolo sintomatico, assume-se
como uma tarefa dificil para a equipa de satde. Contudo, procuramos proceder a uma
avaliacdo criteriosa para proceder ao ajustamento do plano terapéutico, privilegiando a
via oral sempre que possivel. Sdo varias as vantagens para a sua utilizacdo,

nomeadamente facilidade de administracdo, boa tolerancia, bom nivel de absorcéo, entre
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outros. Mas nem sempre é possivel a sua utilizacdo, nomeadamente em doentes que
apresentam disfagia, vémitos persistentes, nduseas, quadro de oclusdo intestinal e
dispneia. Estas situagdes por nds identificadas véo de encontro ao mencionado por Lobo
(2007, p.702) “Cerca de 60% a 70% dos doentes em cuidados paliativos ficam, no
decurso da doenca, incapazes de utilizar a via oral, por varios motivos: incapacidade de
degluticdo, vémitos, oclusdo intestinal, confusdo/agitacdo/delirio, estado de agonia,
entre outros”. Neste sentido, teremos que recorrer & segunda via de eleigdo- via
subcutanea.

Contudo existem outras vias, nomeadamente a via transdérmica, rectal, intramuscular e
intravenosa. No que concerne & via intravenosa, esta so deve ser utilizada em situagdes
muito especificas, como o caso de certas situagdes de urgéncia ou emergéncia, pelo facto
de ser uma via muito evasiva e como tal infligir maior sofrimento. No domicilio esta via
estd contraindicada, pois requer a intervencdo de profissionais de saude ndo s6 para a sua
colocacdo, mas também para a vigilancia e avaliacéo.

A via rectal poderia ser uma opcédo, contudo os doentes expressam desconforto na sua
utilizacdo, para além de existir pouca medicacao que possa ser administrada por esta via.
Relativamente a medicacdo transdérmica, em Portugal encontra-se disponivel opioide
como Fentanil e Buprenorfina. No entanto, convém salientar que em situacGes de
agudizacdo ndo é uma via aconselhada pelo facto do indice de absorcéo ser lento e como
tal, ndo responder de forma eficiente (rapida) ao alivio da dor. Na maioria das vezes, para
um controlo sintomatico eficaz, recorre-se a via subcutanea, que permite a administracédo
de farmacos em bélus ou perfusdo continua.

Durante 0 nosso estadgio procuramos desenvolver habilidades na utilizacdo da via
subcutanea, nomeadamente, no procedimento técnico da colocacdo do cateter subcutanea
e administracdo de farmacos por bélus e perfusdes continuas. As perfusdes continuas
utilizadas eram controladas por seringa perfusora ou por infusor elastomérico (DIB).
Apesar de ambos poderem ser utilizados pela via endovenosa, no contexto domiciliario
foram utilizados por via subcutanea revelando-se boas estratégias para um bom controlo
sintomatico naquele contexto. Desta forma foi possivel consolidar conhecimento acerca
das indicagdes e contra indicagdes, vantagens e desvantagens desta via assim como dos
farmacos que podem ser administrados e especificidades dos mesmos.

Nesta area tdo especifica foi importante apreendermos que a escolha do local de puncéo
é também importante, e vai depender do farmaco a administrar, do volume e dos fatores

que influenciam a absor¢do do administrado, bem como ndo se puncionam zonas
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irradiadas, edemaciadas, inflamadas, com infiltragdo tumoral, ulceradas e com presenca
de estomas.
As zonas recomendadas para a pungao séo:

v' Regido supra mamaria;

v" Regido deltoide;

v" Regido abdominal (peri umbilical);

v" Face anterior das coxas;

v" Regido escapular (doentes agitados).
Para a perfusdo de maior volume, deve-se optar por areas de maior capacidade de
acumulacdo e absor¢do (por ex. abdémen). No entanto, estd contraindicado a utilizacéo
desta via nos membros submetidos a dissecc¢ao ou esvaziamento ganglionar e nos doentes
em situacdo de anasarca (idem).
Efetivamente participar nesta atividade contribui para uma tomada de decisao
conscienciosa, responsavel e competente, capaz de promover a autonomia profissional.
Realcamos que quando levamos a cabo a nossa intervencdo no domicilio, integrando a
equipa de suporte comunitaria identificamos situacBes clinicas de doentes que
conduziram a decisdo da equipa de salde pela via subcutanea, nomeadamente doentes
sem reflexo de degluticdo e com vomitos persistentes.
Estas situacOes vieram ajudar-nos a reconhecer da importancia da existéncia de uma boa
articulacdo entre a ECP, a equipa de satde familiar ou ECCI. Efetivamente uma boa
articulacdo ajuda num bom planeamento dos cuidados a fornecer. Ressaltamos ainda, que
quando o cuidador informal adquire habilidades no cuidar (através da educacgdo para a
salde-EPS realizada pelos enfermeiros), para além de lhes proporcionar seguranga, maior
autonomia e confianca, permitimos-lhes que se sintam valorizados. As idas
desnecessarias do doente ao servi¢o de urgéncia, bem como, o recurso a internamentos
sucessivos diminui de forma significativa com um trabalho em equipa inter,
multidisciplinar e em associacdo. Neste sentido a ECP preenche e entrega a cada
doente/familia (em contexto domiciliario) um guia terapéutico (anexo 9), onde para além
da terapéutica instituida, define os horarios de administracéo e apresenta a terapéutica em
SOS para controlar os varios sintomas que possam surgir, este guia serve de apoio a
cuidadores e as equipas de saude assistenciais.
Ao longo do nosso estagio realizamos EPS ao doente/familia/cuidador principal,

incidindo as abordagens na gestdo do regime terapéutico farmacoldgicas e nao
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farmacologicas, medidas a adotar para a minimizacdo dos sintomas presentes, com
especial destaque para a dor e dispneia.

A dor total (fisica, psicoldgica, social e espiritual) € um sintoma presente na maioria dos
doentes em CP, estando “(...) presente em 50% dos doentes, no entanto, quando nos
referimos a fase final de vida, a dor atinge uma prevaléncia de 75 a 85% (Murillo, 1996;
Gongcalves, 2002; Bastos, 2005; Pereira, 2006) como nos refere Marinho (2014, p.22) no
seu estudo.

A Direcdo Geral de Saude a 14 de junho de 2003 considerou a dor como o 5° sinal vital,
chamando a atencdo dos enfermeiros para a sua avaliacdo de forma rigorosa, utilizando
para isso uma linguagem simples e percetivel de forma a que o doente consiga descrever
a dor que estd a experimentar. ldentificar a sua localizagdo, qualidade, intensidade,
duracdo, frequéncia, o impacto que tem nas atividades de vida diaria, na dimensdo
emocional, social e espiritual, quais os fatores que agravam ou aliviam, se a dor se
modifica ao longo do dia, sintomas associados, bem como, identificar a eficacia das
medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas para o alivio da dor, é fundamental para a
sua caraterizacdo. As escalas analdgicas (de faces e numérica), a escala Doloplus
(avaliacdo comportamental da dor na pessoa idosa) devem ser recursos que 0S
enfermeiros devem utilizar para avaliar e monitorizar a dor que € subjetiva e individual.
Apos a sua avaliagdo com o doente e ndo no doente e de acordo com o resultado
encontrado mobilizamos varias estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas que
tinham sempre o propoésito proporcionar o maior conforto possivel. Posicionar, a
massagem, comunicar de forma assertiva, apoiar emocionalmente, através do
favorecimento da expressdo de emogdes e sentimentos, envolver a familia nos cuidados
revelaram-se estratégias favorecedoras no alivio da dor.

Outra vivencia que tivemos durante a realizacdo do nosso estagio de natureza profissional
foi lidar com o doente em fase agdnica. Realizamos acompanhamento destes doentes e
suas familias em contexto domiciliario, que nos exigiu a prestacdo de cuidados intensivos
de conforto. E uma fase muito delicada que exige que se faca uma avaliacdo das
necessidades emocionais e espirituais, de forma a se reajustar os objetivos terapéuticos se
necessario.

Ressaltamos que € uma preocupacéo constante da equipa de salde preparar e acompanhar
o0 processo de luto. Logo, procura que se resolva conflitos existentes, favorece a expressdo
de sentimentos e emocg0des e procura ajudar na concretizacdo de desejos. Por exemplo

passamos a mencionar o caso de um doente que se encontrava muito asténico e debilitado,
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mas que demostrava vontade em voltar a sua casa. Embora a equipa de saude lhe
propusesse permanecer mais um fim-de-semana para um melhor controlo da dor, o doente
insistia na vontade de regressar a casa. A equipa de salde compreendeu a vontade do
doente e concentrou todos os esforcos para cumprir 0 seu desejo, reajustou o plano
terapéutico, possibilitando deste modo a alta do doente. O doente tem alta numa sexta-
feira com indicag&o que devia regressar se os sintomas ficassem descontrolados. O doente
faleceu nesse fim-de-semana no seu domicilio como era sua vontade. Parece-nos poder
afirmar que cuidar de forma humana requer um processo critico e reflexivo na acéo e para
a acao, onde o doente é focado como sujeito de cuidados. Preservar a dignidade da pessoa
implica respeitar as suas necessidades e desejos ndo colocando em causa 0s principios
éticos e legais.

Outra situacdo experienciada por nds e que nos marcou refere-se a uma situacdo em que
existia conflitos familiares e conspiracao de siléncio entre os familiares e a pessoa doente.
Neste sentido, a equipa de salde promoveu a realizacdo de uma conferéncia familiar de
forma a perceber a situacéo, a favorecer a expressdo de sentimentos e emocdes e a ajudar
na delineacdo de estratégias para superar os conflitos existentes. Neste sentido, esta
situacdo vivida demonstrou-nos que o estabelecimento de uma comunicacdo assertiva,
onde a sinceridade, a espontaneidade, a disponibilidade, o respeito, e a aceitagdo
incondicional sdo premissas fundamentais para o estabelecimento de uma relagdo de
confianca e, como tal para o facilitar do processo de luto (Barbosa, 2010).

Um dos aspetos que também chamou a nossa atencdo foi o facto de alguns familiares
manifestarem alguns receios, diriamos mesmo, alguns dilemas que se prendiam “despeco-
me?”; “ posso ausentar-me da beira dele/dela? . O medo que sentiam em poderem estar
a influenciar de forma negativa o processo de morrer do seu ente querido, era tido em
conta pela equipa de salde que procurava através de uma relacdo de confianca
desmistificar e através da empatia, dar seguranca e dizer-lhes “Estamos aqui!”.
Efetivamente os familiares dos doentes que estdo na ultima etapa da vida necessitam de
alguém que atendam as suas duvidas, preocupacdes, entre outros. Para isso, temos que
favorecer uma escuta ativa, ser disponiveis, e sobretudo, ser verdadeiros. Querido (2004,
p.28) dizia que cuidar ¢ também “escutar atentamente, partilhar a confianga, estar
presente, partilhar o siléncio, ser cimplice, parar um instante, deixar-se interpelar, atender
ao chamamento...”.

Quem trabalha com doentes em fim de vida, verifica que é usual o desinteresse pela

alimentacdo, aumentando este desinteresse conforme a doenca progride e se aproxima da
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morte. Todos sabemos, que a alimentacdo € um ato necessario a sobrevivéncia e que esta
presente desde que nascemos até que morremos. Quando a familia se confronta com o
familiar que ndo come, experiencia niveis de ansiedade relacionados com este sintoma
muito elevados, pelo facto de Ihes surgir o medo “ o meu familiar vais morrer a fome”,
insistindo junto da equipa para que seja colocado uma sonda. Salienta Santos (2011), que
a reducdo do apetite nos doentes em fim de vida é bastante frequente, e estima-se que a
sua frequéncia seja entre 65% a 85%.

Contudo, a equipa de saude procura tranquilizar a familia, demonstrando que nesta fase
as suas intervencdes devem visar o conforto e o alivio dos sintomas e que a utilizacdo da
sonda ndo obvia a morte. Claro que a equipa de satde, quando entende que néo traz
ganhos para o doente a entubacéo a sua deciséo teve por base varios aspetos, tais como;
estado nutricional; estado psicoldgico; aceitacdo da alimentacdo por via oral; sinais e
sintomas que podem interferir na alimentacdo; Integridade do aparelho digestivo;
necessidade de servicos especiais para administracdo da dieta (Santos, 2011).
Procuramos ainda, junto da familia reforcar a importancia da hidratacdo e ajuda-la a
tranquilizar-se. Podemos afirmar, que as familias quando informadas acerca das
vantagens e desvantagens da aplicacdo da sonda, mostram-se recetivas e tranquilas.
Mas, no final do processo de doenca, surge a inevitabilidade da morte, conduzindo a
necessidade dos profissionais de salde intervirem na ajuda do processo de luto dos
familiares que perderam um ente querido. Queremos ressalvar, que durante 0 Nosso
estagio de natureza profissional, ndo conseguimos acompanhar o processo de luto dos
familiares apds morte. Ndo houve oportunidade de realizar atividades do protocolo de
apoio no luto, contudo, estivemos num momento de apoio informal quando os familiares
vieram devolver ajudas técnicas disponibilizadas pela ECP.

Diz Sanders (2008), que o luto é um processo complexo, multidimensional que envolve
a dimensdo fisica, psicoldgico, social e espiritual.

Assim, ndo podemos deixar de realgar que a ECP faz 0 acompanhamento no processo de
luto, para tal, utiliza um protocolo de luto (anexo 10). Procede ao primeiro contacto
telefénico entre a 12 e 22 semana ap6s 0 6bito e envia carta de condoléncias (anexo 11).
Também, procede ao envio de um panfleto através do envio pelo correio ao
familiar/cuidador (anexo012).

Um segundo contacto é realizado por volta da 8% & 122 semana ap0s o 6bito (Consulta ndo

presencial (contacto telefonico) com o familiar / cuidador, para avaliagdo do processo de
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luto (fatores de protecdo vs. fatores de risco), pelo profissional de salde que teve mais
contacto com o doente / familiar.

Por volta do 6° més ap6s o Obito realiza-se um terceiro contacto, uma consulta ndo
presencial (contacto telefonico) com o familiar / cuidador, para avaliacdo do risco de
desenvolvimento de luto patolégico ou prolongado.

Por volta do 12° més apds o Obito realiza-se um quarto contacto, uma consulta ndo
presencial (contacto telefénico) com o familiar / cuidador, para avaliagdo do processo de
luto prolongado ou patoldgico apds um ano. E importante salientar, que existiram casos
onde o acompanhamento psicoldgico dos cuidadores/familiares se iniciou antes da morte
da pessoa, uma vez que face a avaliagdo da equipa de saude foi identificada uma
probabilidade de luto patolégico.

As intervencdes de apoio aos familiares no processo de luto tem como objetivos: validar
com as pessoas envolvidas possiveis sentimentos, emogdes e pensamentos caracteristicos
das etapas de luto, reforcar o papel do cuidador e minimizar sentimentos de culpa, avaliar
estratégias de coping, identificar situacfes de luto complicado para reencaminhamento
para outras especialidades, avaliar as manifestacbes do luto nas criancas e/ou
adolescentes, facilitar a adaptacdo da familia a nova realidade pela auséncia da pessoa e
expressar a presenca e disponibilidade dos profissionais de satde.

Nas reunides semanais existem momentos de reflexdo, de partilha de sentimentos, pois
cada elemento da equipa também vivéncia o seu proprio processo de luto pela perda de
doentes, sendo também uma forma de planear juntamente com a equipa 0 apoio ao
processo de luto das respetivas familias.

Em sintese, cuidar de pessoas que enfrentam o fim de vida e sua familia, requer uma
abordagem global e holistica do seu sofrimento, preservando sempre a sua identidade
independentemente da patologia e das dimensbes afetadas. O respeito pelas suas
necessidades, valores éticos e principios morais, visa um cuidar que consista “ antes de
mais, acolher o outro, ir ao seu encontro, ousar na comunicagdo, numa abertura de
espirito feita de tolerancia, de calor humano, de autenticidade. E no respeito pela
intimidade de cada um que se pode construir uma relacéo de confianga que transmita
seguran¢a.” (SFAP, 1999,p.27)

Foi para n6s muito relevante perceber que a filosofia dos cuidados paliativos ndo € uma
utopia Consideramos ainda muito relevante ter integrado uma equipa de satde que tem
como objetivo major a preservacao da dignidade da pessoa e o proporcionar do conforto,

onde o doente e a familia sdo considerados como uma unidade de cuidados.
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COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

As atividades descritas permitiram-nos consolidar e desenvolver competéncias na area da
prestacdo de cuidados ao doente sem perspetiva de cura e familia, nomeadamente a nivel
da anélise e reflexdo critica na acéo e para acdo; a nivel da tomada de decisdo e juizo
critico de decises com implicagdes éticas, a nivel do estabelecimento de uma
comunicagdo assertiva, a nivel da capacidade para planear, executar, avaliar, coordenar,
e supervisionar cuidados a pessoa e familia tendo como pressupostos que a equipa de
salde para prestar cuidados de exceléncia, deve avaliar as necessidades do doente e
familia (emocional, psicoldgica, fisica, econdmica e espiritual).

De ressalvar, que conseguimos adquirir competéncias na técnica de administracdo de
medicamentos por via subcutanea, bem como, desenvolver competéncias para habilitar a

familia/cuidador informal de habilidades para cuidar do seu ente querido.

3.1.1.ETICA NA PRESTACAO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidar de um doente sem perspetiva de cura é complexo e, a0 mesmo tempo, uma arte,
na medida que os cuidados a prestar sdo cuidados ativos e multidimensionais que visam
a preservacao da dignidade. De acordo com a defini¢do da Organizacdo Mundial da Satde
(OMS), quando a doenca esta no estadio de evolucdo chamado "terminal”, a morte é
previsivel e as intervencdes devem visar o alivio dos sintomas da doenca (em particular,
a dor), sem agir sobre a causa. Neste sentido, é necessario revalorizar 0 tempo que resta.
Efetivamente, cuidar das pessoas no término da sua vida coloca questdes éticas que nem
sempre conseguimos dar resposta.
Importa frisar que quando procuramos manter a dignidade no processo de morrer, 0s
principios éticos como a beneficéncia, dignidade, competéncia e autonomia estdo “em
cima da mesa.”
Neste sentido tracamos o seguinte objetivo geral:

v Desenvolver capacidades para integrar saberes, refletir e desenvolver juizo critico
sobre as implicacGes da pratica profissional, ética e legal no &mbito da intervencdo em
CP.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS

v" Desenvolver competéncias para uma pratica de cuidados a pessoa em situagao de
doenca crdnica incapacitante e terminal de acordo com os principios ético-legais e cddigo
deontoldgico que regem a profisséo;

v" Desenvolver competéncias para delinear estratégias que ajudem na superacéo dos

dilemas éticos que se colocam na prética clinica

ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

O avanco cientifico e tecnoldgico, criou a ideia que é possivel vencer a morte. Neste
sentido, recorre-se muitas vezes a procedimentos quer diagndsticos, quer terapéuticos
com o intuito de recusar a morte “sem que haja eficicia comprovada para evolucdo
positiva e melhoramento das condic¢des dos pacientes, seja em termos de sobrevida ou de
qualidade de vida” (Urbano, 2003).

Serrdao (11/CNECV/1995) salienta que “as decisdes médicas tomadas no ambito da
medicina de acompanhamento tém um suporte cientifico, mas tém, principalmente, uma
muito significativa estrutura ética (...). A prestagdo de cuidados de satude no periodo final
da vida reveste-se, em consequéncia, de um exemplar caracter ético”.

Importa frisar, que manter a dignidade no processo de morrer conduz a Teoria do
Principalismo, que assenta em quatro principios fundamentais: ndo maleficéncia;
beneficéncia, autonomia e justica foram sempre tidos em conta pela equipa de satde dos
cuidados paliativos. Estes asseguram o respeito pela ortotanasia e disponibilizam a
melhor qualidade de vida possivel para o doente em fase terminal e sua familia, até o
momento da chegada da morte, de modo humanizado, respeitando os limites das
intervencdes. Fazer o bem, ndo causar o mal, e promover a qualidade de vida (Pires, 2001)
sdo aspetos tidos em conta pela ECP.

O principio da autonomia do doente relativa a decisdes que lhe dizem respeito, deve
sempre justapor-se a autonomia dos profissionais de salde.

Neste sentido, os profissionais de salde da ECP respeitavam as escolhas e decisdes do
doente e familia assegurados por principios como o da beneficéncia e da justica (figura
2).
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Principios da Bioéticos

Nd&o -

Autonomia Beneficéncia .
Maleficéncia

Justica

Respeito pela Identidade e Dignidade Humana

Figura 2 — Principios da Bioética

Os CP devem ser proporcionados de acordo com o conhecimento e aceitacdo do doente
tendo em conta a sua capacidade cognitiva. A vontade anteriormente manifestada no
tocante a uma intervencdo meédica, no momento que o doente esteja incapaz de se
expressar deve ser tida em consideracdo, nomeadamente as veiculadas pelas familias ou
expressas nas diretivas antecipadas de vontade, com especial evidéncia para o Testamento
Vital (Nunes; Melo, 2012).

Durante o estagio acompanhamos um doente que tinha redigido a Diretiva antecipado da
vontade (Testamento vital). Expressando deste modo, e de forma antecipada, a sua
vontade consciente e livre, referente aos cuidados de saude que deseja ou ndo receber,
caso se encontre incapaz de expressar a sua vontade pessoal e de forma autbnoma.
Contudo, neste caso ndo existiu a necessidade de atender ao documento, uma vez que 0
doente em causa estava cognitivamente capaz de tomar decisdes até ao final da sua vida.
Importa referir, que este doente rejeitava qualquer intervencdo que fosse invasiva,
considerando que ndo acarretava ganhos em salde, e aumentava o seu sofrimento.
Podemos constatar que para esta equipa de salde e para nds enquanto estudantes do curso
de mestrado de cuidados paliativos, as intervencdes realizadas tém a ” preocupacao da
defesa da liberdade e da dignidade da pessoa humana e do enfermeiro” (art.’ 78°, Cédigo
Deontologico do Enfermeiro); e visam proteger ¢ defender a pessoa humana das préaticas
que contrariem a lei, a ética ou 0 bem comum, sobretudo quando carecidas de
indispensavel competéncia profissional” e "...responsabilizar-se pelas decisdes que toma
e pelos atos que pratica ou delega” (Art.° 79°, Cddigo Deontolégico do Enfermeiro),

assim como “atribuir a vida de qualquer pessoa igual valor pelo que protege e defende a
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vida humana em todas as circunstancias”. (art. 82°, Codigo Deontoldgico do
Enfermeiro).

A alimentacdo artificial, abstencdo/suspensdo do tratamento, sedacdo terminal,
confidencialidade, conspiracdo do siléncio, sdo algumas das situacfes que os enfermeiros
enfrentam e que lhes colocam alguns dilemas éticos. Por vezes colocam-se questdes como
“eu devo respeitar a diretiva antecipada da vontade? Eu devo aceitar a tomada de deciséo
do doente e familia depois de devidamente informados? A Ordem dos Enfermeiros
(2005,p.125) salienta que o enfermeiro deve a) Defender e promover o direito do doente
a escolha do local e das pessoas que deseja que o acompanhem na fase terminal da vida;
b) Respeitar e fazer respeitar as 107 manifestagdes de perda expressas pelo doente em
fase terminal, pela familia ou pessoas que lhe sejam proximas; c) Respeitar e fazer
respeitar o corpo apds a morte”.

Aludindo a Marie Hennezel, a melhor maneira de cuidar em fim de vida é experienciar
este momento de forma desarmada, ndo banalizando a morte e aprendendo com todos

aqueles que véo morrer.

COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

As atividades acima mencionadas permitiram desenvolver competéncias de modo a
reconhecer a complexidade que envolve o cuidar em fim de vida. Reconhecer esta
complexidade com base no respeito pelos principios éticos e normas deontoldgicas,
constitui a principal chave para a verdadeira humanizacdo dos cuidados. O acesso a
informacdo, o respeito pelas necessidades, pelos valores éticos e principios morais, 0

alivio da dor e do sofrimento séo a base do cuidar.

3.2. AREA DA COMUNICAGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Comunicar em fim de vida, exige aos profissionais de saude, nomeadamente aos
enfermeiros competéncias, na medida em que cada pessoa doente € Unica e particular, e
cada situagdo clinica também é Unica e particular. Reportando-nos a Frank (1991) “Os
cuidados comegam quando se reconhece a diferenga. Reservo o nome “prestadores de
cuidados” as pessoas que estdo desejosas de escutar os doentes e de responder as suas

experiéncias individuais. Os cuidados nada tém a ver com categorias. Quando o prestador
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de cuidados transmite ao doente que se preocupa com a sua singularidade, esta a conferir
significado a vida dessa pessoa.”
Efetivamente, a comunicagdo é uma das componentes essenciais dos cuidados paliativos.
Quando ela é eficaz, conforme refere Beavan (2007), sdo inUmeras as vantagens quer para
0 doente quer para a familia, que se estendem desde a identificacdo rigorosa de
necessidades/areas problemas, satisfacdo do doente e familia com os cuidados prestados,
maior adesdo ao plano de intervencdo, maior gestdo emocional, tomadas de decisdo
integradas e a ocorréncia de menos erros clinicos.
Trata-se de um aspeto essencial para o estabelecimento de relagcdes, onde o enfermeiro
pelo papel que ocupa, € privilegiado para o acolhimento das necessidades do doente e
familia.
Para ajudar o doente a procurar sentido para a sua vivéncia, é fundamental que o
enfermeiro mobilize estratégias de comunicacdo através da expressdo de palavras,
posturas e atitudes (comunicacgéo verbal e ndo verbal) e que demonstrem zelo, atencdo e
cuidado.
NOs reconhecemos gque temos limitacdes e necessidade de encontrar melhores estratégias
de comunicacdo na pratica clinica. Neste sentido, delineamos 0s objetivos gerais que se
seguem:

v" Desenvolver capacidades e competéncias comunicacionais/ relacionais na
prestacdo de cuidados humanos ao doente e familia;

v" Desenvolver capacidades e competéncias comunicacionais/ relacionais com a

equipa de satde multidisciplinar;

OBJETIVOS ESPECIFICOS

v" Desenvolver competéncias e habilidades comunicacionais/ relacionais na
prestacdo de cuidado a pessoa com doencga cronica incapacitante e terminal, e sua familia;

v" Desenvolver competéncias e habilidades comunicacionais/ relacionais com a
equipa de satde multidisciplinar;

v Desenvolver competéncias e habilidades na aplicagdo da técnica
comunicacional/relacional de forma assertiva na prestacdo de cuidados ao doente, familia
e com a equipa de saude multidisciplinar;

v" Desenvolver competéncias e habilidades comunicacionais na comunicagdo de

mas noticias;
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v Desenvolver competéncias e habilidades na identificacdo de situacdes de

conspiracao de siléncio.

ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

Cuidar em fim de vida, conforme temos vindo a expressar, é de grande complexidade,
exigindo cuidados multidimensionais.

Nos cuidados de enfermagem, a comunicacdo € compreendida como uma ferramenta
importante para estabelecer elos de ligacdo entre os profissionais de salde e doente e
familia e para estabelecer elos de ligacao entre profissionais de salde.

Pudemos experienciar durante o estagio que uma comunicacao efetiva, ndo sé evita
sentimentos de “abandono” de isolamento, como € um meio terapéutico eficaz no controle
de sintomas, no suporte emocional, no acompanhamento espiritual, minimizando desta
forma, o sofrimento originado pelo contexto de doenca.

Ter a capacidade de aprender a escutar de forma ativa, a transmitir informacdes claras e
verdadeiras, compreender e interpretar as emoc¢6es do outro, saber aplicar o toque, 0
contacto visual, entre outros, ou seja “saber estar- com -o outro” ¢ fundamental para um
cuidado centrado na pessoa.

Comunicar uma ma noticia é algo que a equipa de saude se confronta no seu quotidiano.
Pudemos constatar que a comunicacdo de mas noticias € uma situacdo que envolve ou
deve envolver honestidade, que se deve repetir a informacdo tantas vezes quantas as
necessarias para que possa ser percebida, assimilada e aceite quer pelo doente, quer pela
familia. Neste sentido, uma comunicagdo assertiva é fundamental para uma boa pratica

clinica (figura 3).

Comunicagéo
Comunicacéo eficaz
néo verbal
Conspiracéo
siléncio Equipa
Multidisciplinar

Competéncias

- /habilidades
Relagdo de

Doente/Familia Ajuda

Carateristicas fisicas,
psicologias, sociais,
espirifuais

N Apoio ao luto
Transmisséo

mas noticias

Figura 3 — Comunicacao em Cuidados Paliativos
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Para que a comunicacdo aconteca nos seguiamos o protocolo de Buckman, que
compreende:

v" Conseguir o ambiente correto — determinando quem deve informar, quando e
onde;

v" Descobrir 0 que o doente ja sabe — as suas respostas irdo proporcionar uma
informacdo extremamente Gtil sobre o nivel de compreenséo de tudo o que o envolve;

v" Descobrir o que o doente quer saber — alcancar o seu desejo, respeitando se for
caso disso, a sua relutancia em ser informado;

v Compartilhar informacdo — a verdade constitui um processo que devera ser
fornecido em pequenas proporcdes, dando tempo ao doente para assimilar as constantes
alteracOes do seu estado de saude;

v Responder as emocBes do doente - pressupde a identificacdo e validacdo de
emocoes;

v" Organizar e planificar — implica a elaboracdo de um plano gerido em funcédo das
necessidades do doente, prevenindo o sofrimento.

Numa visita domiciliaria que realizamos, encontramos uma senhora (a D.R.) no leito,
prostrada, comunicacdo verbal incompreensivel, com astenia e recusa alimentar.
Aparentemente a entrar na fase agonica e iminente perda da via oral. O cuidador era a
filha que estava muito ansiosa com a evolucéo do estado de saide da mée, a D.R. tinha
expressado a vontade de morrer na sua casa, contudo a filha tinha muita dificuldade em
alimentar a mae.

Sendo uma boa comunicacdo entre o profissional/familia de elevada importancia para
diminuir a ansiedade do doente e familia, controlo sintomético e adesdo ao tratamento, a
equipa delineou uma CF os objetivos de:

v" Informar sobre a situacdo clinica da doente;

v" Avaliar e desmistificar medos e insegurangas;

v Encontrar estratégias juntamente com a familia para assegurar os cuidados
necessarios de modo a garantir o maximo de conforto e controlo sintomatico;

v’ Respeitar a vontade da D. R.

ApoOs este momento de comunicacdo empética, com esclarecimento de ddvidas e
essencialmente desmistificacdo de medos e insegurancas, o plano de cuidados e as
decisdes tomadas na CF consistiram em manter a D. R. no domicilio conforme o seu
desejo, com acompanhamento pela EDCP em parceria de cuidados com a equipa de salde

familiar.
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Parece-nos poder afirmar que comunicar é dificil, sendo sinénimo de partilhar,
compreender, aceitar e estar atento para o Outro (Abiven, 2001).

A familia também atravessa um periodo muito dificil, enfrentando uma serie de
necessidades e lidando com sucessivas perdas do seu ente querido. Neste sentido, uma
comunicacéo aberta entre os membros da equipa de satde, familia e doente é fundamental
para aceitarem o fim de vida do seu ente querido.

Durante o estagio participamos com a equipa em momentos formativos para a familia
sobre a forma como cuidar do doente, e realizdvamos uma avaliacdo dos recursos
pessoais.

Recordo o caso de uma senhora, numa fase avancgada de doenca oncoldgica, j& muito
debilitada e asténica, com dor, anorexia e periodos confusdo, que manifestava vontade de
permanecer na sua casa junto da sua familia. O cuidador era o marido e tinha apoio de
uma cunhada, ambos estavam determinados a fazer a vontade do seu ente querido,
contudo haviam muitas ddvidas, muitas insegurancas e muitos mitos acerca de
determinadas atitudes e terapéuticas (nomeadamente o uso de opidides, a alimentacdo
segundo tolerancia da doente). Houve um trabalho/investimento por parte de toda a
equipa no apoio a familia no sentido de ajuda-la a cumprir a sua funcédo cuidadora, a fim
de que a participacdo no processo de perda que vivenciam seja concluida da forma mais
saudavel possivel. A primeira premissa para conseguir apoiar esta familia foi dar-lhe
conhecimento e promover a compreensao sobre o processo de doenca avancgada de forma
a facilitar e ajudar a encontrar o meio mais adequado de tratar cada situacdo em particular.
A doenca em fase terminal pode provoca nos familiares uma série de rea¢des emocionais,
comportamentais, relacionais. Nesse sentido, a equipa procurou estabelecer uma relagédo
de ajuda de forma a permitir aos familiares passarem por este processo sentindo que sdo
acompanhados. Procuramos mediar situacdes de conflitos familiares antigos, de forma a
permitir a doente (por vontade expressa da mesma) estar com familiares com os quais ndo
se relacionava héa alguns anos devido a situac@es de conflito.

Neste momento podemos dizer que realizamos algumas ruturas com conceitos que
possuiamos e que se centravam numa perspetiva curativa, e numa comunicagao mais de
apoio-consolo. Neste momento, podemos afirmar que a nossa préatica se oriente para um
cuidado humano, onde procuramos que 0s nossos cuidados sejam integrais e que a nossa
comunicacéo seja empatica, procurando utilizar os 4 sentidos (olhar, tocar, escutar, falar)
e ter uma atitude de disponibilidade, presenca, e de favorecimento da expressdo de

sentimentos e emogoes.
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Se o profissional de saude favorecer uma comunicacdo franca e empatica, as incertezas e
medos que o doente e familia nesta fase apresentam, como por exemplo o medo de sofrer,
diminuem, e a sua qualidade de vida aumenta.

Pudemos ainda constatar que o doente e familia pretendem uma informacédo clara,
concisa, realista e honesta acerca da situacao clinica do doente e quanto a evolucao da sua
doenca.

E frequente depararmo-nos com a existéncia de dificuldades e/ou barreiras a
comunicacdo, principalmente no que se refere a problematica da pessoa em fim de vida.
Incluimos nestas dificuldades a comunicacdo do diagnostico e prognostico médico e,
também a comunicagdo de mas noticias.

“Varios estudos confirmam que a auséncia de informagdo ou a comunicagdo deficiente
conduz o doente a um sentimento de inseguranca em relacdo a doenca e ao prognostico
da mesma, assim como a uma inseguranca na sua relacdo com o médico... O modo como
se comunica ao doente o diagnostico e a terapéutica influéncia de uma forma muito
importante a maneira como o doente vai reagir a ambos”. (Leal, 2003).

Para que consideremos uma comunica¢do como eficaz ndo nos devemos centrar na
informacdo em si mesmo, mas também devemos ter em atencdo as habilidades
comunicacionais de quem a transmite. Devemos ter em conta que a nossa linguagem
verbal e ndo-verbal sejam coerentes uma com a outra e garantir a bidireccionalidade da

comunicacdo, permitindo o expressar de emocdes e duvidas do utente e familia.

COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

As atividades descritas permitiram-nos fortalecer e desenvolver competéncias na area da
comunicacdo e na tomada de decisdo. Assim como, na ajuda a pessoa a expressar
sentimentos e emocdes e valida-las de forma a delinear um plano terapéutica que dé
resposta a multidimensionalidade da pessoa.

Uma comunicacdo eficaz e clara é necessaria quer na fase de comunicacdo de

diagndstico, na comunicagdo de mas noticias e na negociacao do plano terapéutico.

3.3. AREA DO TRABALHO EM EQUIPA EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os Cuidados Paliativos requerem uma abordagem multidisciplinar, ou seja, 0s varios

elementos da equipa utilizam uma conce¢gdo comum, desenham juntos um plano de
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intervencdo ajustado aos problemas identificados pela equipa. Incluem o doente, a
familia/cuidadores, instituicdes sociais, na equipa e tem como objetivo comum uma
intervencdo, cuja finalidade é o bem-estar do doente e da sua familia. Salienta Bernardo
et al. (2010) para que uma equipa seja provida de eficacia, esta deve ser possuidora de
alguns pressupostos, nomeadamente: propdsito partilhado, empowerment, relacdes e
comunicacao, flexibilidade, 6timo rendimento, reconhecimento e motivacéo.
Neste sentido tragamos 0s seguintes objetivos gerais:

v Desenvolver capacidades que permita promover um trabalho de equipa
multidisciplinar;

v" Desenvolver o pensamento critico para a tomada de decisdo no seio da equipa

multidisciplinar.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

v" Desenvolver o pensamento critico para a tomada de decisdo no seio da equipa
multidisciplinar.

v" Desenvolver competéncias e habilidades que permitam promover um trabalho em
equipa eficaz;

v" Desenvolver competéncias e habilidades na gestdo de conflitos na equipa
interdisciplinar;

v" Identificar a funcdo de cada membro da ECP;

v Identificar a articulacdo existente entre os diferentes membros da ECP e destes

com os restantes servicos da ULSAM;

ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

O trabalho em equipa na area da saude consiste num conjunto de profissionais de
diferentes areas que tém um propdsito comum- cuidar com qualidade e que preserve a
dignidade da pessoa doente.

Os beneficios do trabalho em equipa nas organizacGes de salde e nomeadamente nas
unidades de cuidados paliativos, visam essencialmente a construcao de uma dinamica de
grupo entre os profissionais de salde e a obtencdo de melhores “out comes” nas

intervencdes realizadas junto dos utentes (Ingram e Desombre, 1999).
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Indo ao encontro do pressuposto de Bernardo et. al. (2010) trabalhar em equipa envolve
varios grupos de profissionais de salde, que tém como intuito aplicar os seus
conhecimentos num objetivo comum, bem definido, estruturado e conhecido por todos 0s
envolvidos, existindo uma clara definicao de papeis.

As diversas opiniGes e criticas, sempre de caracter construtivo, sdo partilhadas e
respeitadas por todos os profissionais de saude envolvidos no cuidar, existindo deste
modo, uma lideranca explicita que ajuda a um ambiente adequado para o bom
funcionamento da equipa de saude.

Durante o estagio, procuramos trabalhar em equipa onde doente e familia sdo parte
integrante. Verificamos que o trabalho em equipa é potenciador de discussdo de
estratégias terapéuticas, origina mais motivacgdo pelo facto de ser criado um sentimento
de pertenca, as diferentes areas do saber entrecruzam-se, para além de uma maior
(co)responsabilizacdo. Do lado do doente e familia estes sentem-se apoiados e
estabelecem uma relagdo de confianga mais eficaz e sentem que todos ttm o mesmo
proposito.

Salientamos também, que uma equipa eficiente é caracterizada por uma lideranca eficaz,
por uma comunicacdo eficaz, que exige um feedback positivo, conhecer os limites
pessoais, uma atitude flexivel, ou seja que se adapte facilmente a mudanga tendo sempre

como proposito a qualidade dos cuidados (Figura 4).

Bom Lider Reunides
Respeito Multidisciplir.nares

Semanais

Trabalho em
Equipa na ECP
da ULSAM
Formagdo Prevencdo de
Avancada em Burnout
CP

Comunicagdo
Eficaz

Figura 4 — Trabalho em equipa na ECP da ULSAM
Né&o perdendo de vista os objetivos delineados para esta atividade, mobilizamos algumas
estratégias a nivel comunicacional (atencdo, escuta ativa, aceitacdo de criticas

construtivas, dialogo, entre outras - e @ comunicacdo escrita - na realizacdo das notas de
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enfermagem e registos correspondentes a prestacéo de cuidados); e a nivel da participagédo
(participacdo nas visitas aos internamentos, visitas domiciliarias, consulta externa,
participacdo nas reunides de equipa semanais, onde se discutiam e analisavam situagdes
clinicas.

Acreditamos, que o fato da equipa multidisciplinar ser jovem, disponivel, acolhedora,
dindmica, facilitou a nossa integracao e o desenvolvimento de competéncias e habilidades
para promover o trabalho em equipa.

Outro aspeto que para nds foi muito importante foi ter percebido que embora se lide com
o sofrimento, é importante que a equipa crie momentos descontracao, na medida em que
ajuda a minimizar o seu préprio sofrimento e a promover o seu autocuidado.

Tendo em conta 0 nimero e a rotatividade de doentes nem sempre é possivel a equipa
consultora ser a mesma. Contudo esta preservada a continuidade de cuidados através das
reunides didrias que acontecem no inicio da manha e que tem a duracdo de cerca de 60
minutos.

O facto de toda a equipa possuir conhecimentos/ formacdo avancgada, contribui também,
para o sucesso do trabalho em equipa, uma vez que a missao e objetivos sdo comuns, ou
seja, a prevencdo do sofrimento quer do doente quer da sua familia através da avaliacédo
de necessidades, estabelecimento de objetivos terapéuticos, cuidados ativos e globais,
educacao e formacdo. Sé deste modo os cuidados prestados sdo holisticos.

Nas reunides de equipa realizadas diariamente, tivemos a oportunidade de participar em
todas durante o periodo em que estagiei na equipa. Sao reunides interdisciplinares que
tem como intuito a partilha e o fornecimento de informagé&o, acordar a tomada de deciséo,
proporcionar espacos de partilha de sentimentos e dificuldades relativas aos casos.

Os profissionais presentes sdo: médicos, enfermeiros, assistente social. Semanalmente ha
reunido de toda a equipa onde estdo presentes: médicos, enfermeiros, assistente social,
psicéloga, assistente espiritual e nutricionista.

Para além de momentos de diagnostico e planeamento de necessidades formativas, estas
reunides constituiam uma oportunidade de partilha de sentimentos, angustias e emoc¢des
por parte dos profissionais, permitindo o desenvolvimento de estratégias e apoio matuo,
e possibilitando ultrapassar e colmatar dificuldades, necessidades individuais e

organizacionais, prevenindo situacdes de Burnout.
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COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

Com as atividades descritas consideramos ter atingido 0s objetivos propostos, tendo sido
relevante a consulta de protocolos e procedimentos instituidos pela ECP da ULSAM.
Salientamos que a boa integracdo na equipa foi fundamental, permitiu-nos adquirir e
aprofundar estratégias de trabalho em equipa, nomeadamente colaborar eficazmente na
prestacdo de cuidados, bem como participar nas reunides semanais dando 0 nosso
contributo.

Apbs aquisicdo das competéncias especializadas em CP, pudemos colaborar com a equipa
multidisciplinar nos ensinos ao doente e familia, de modo a dota-los de conhecimentos,
capacidades e recursos da comunidade, na gestao de regime terapéutico, na prevencao de
complicacdes e no bem-estar psicoldgico, contribuindo para uma transicao personalizada

e com qualidade.

3.4.AREA DA GESTAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

A assisténcia no contexto dos cuidados paliativos, conforme temos vindo a referir, deve
considerar a pessoa como um ser unico, complexo e multidimensional. Para isso, na
prética clinica devemos procurar sempre um cuidado integral ao doente e familia. Neste
sentido, o papel do gestor € fundamental para um cuidado integral.
A gestdo assume um papel relevante para a qualidade dos servicos prestados. Salienta a
evidéncia cientifica que a gestdo é uma ciéncia e uma arte. Para que ele intervenha de
forma eficiente é fundamental que coordene, analise, controle e forme.
Acredita-se que uma gestdo eficiente e eficaz necessita de ter uma visdo multifocal:
centrada nas pessoas, nas relagdes interpessoais e nas equipes de trabalho.
Neste sentido tracamos 0s seguintes objetivos gerais:

v" Desenvolver competéncias para gerir os cuidados, otimizando a resposta da
equipa multidisciplinar;

v" Desenvolver competéncias para adaptar a gestdo dos recursos as situacdes visando

a otimizacgéo da qualidade dos cuidados.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS

v" Desenvolver competéncias e habilidades na otimizacdo dos recursos as
necessidades de cuidados, de modo a promover a qualidade dos cuidados;

v" Desenvolver conhecimentos na gestdo dos recursos humanos e materiais da ECP
da ULSAM;

v Aprender com a equipa de salde estratégias motivacionais para um desempenho

diferenciado.

ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

A qualidade em cuidados paliativos deve ser a intencionalidade de todos os profissionais
de satde que prestam cuidados na Ultima etapa da vida. Neste sentido, existem aspetos
que podem potenciar ou dificultar a prestacdo de cuidados com qualidade, tais como a
missao e visdo organizacional, a comunicacao existente no processo de cuidados, a forma
como é tomada a decisao, entre outros. Participar nesta atividade alertou-nos para o facto
de ser essencial atendermos a trés principios, tais como: o foco deve ser o doente e familia;
devemos ser sensiveis ao outro e para com o outro, e possuirmos dinamismo.

A gestdo dos recursos humanos é dificil, contudo percebemos que o gestor deve valorizar
as pessoas e 0 seu desenvolvimento profissional, deve tentar ao maximo que cada
profissional tenha autonomia, deve promover um trabalho em equipa e em associacgdo, de
forma a minimizar os obstaculos existentes e a maximizar a resolucdo de problemas e a
criar solugdes Deve ainda pautar a sua lideranca com boa disposicdo e a compartilhar
experiencias de forma a manter uma equipa motivada e como consequéncia a oferta de
uma assisténcia de qualidade.

Efetivamente, o papel do gestor é fundamental para a otimizagdo da resposta da equipa
de enfermagem no sentido da producéo de um servigo de qualidade.

Acreditamos, que um dos aspetos que contribui para um servi¢o de qualidade, € dar a
conhecer a equipa de salde, a sua missdo, visao e filosofia ao doente, familia, pessoas
significativas, comunidade circundante, entre outros. Neste sentido elaboramos um Guia
de acolhimento (Apéndice I) para doente e familia, para as equipas de salde das estruturas
residenciais; para equipas da RNCC; para as equipas de saude das unidades familiares de

forma a minimizar medos que possam existir e a otimizar um trabalho em rede.
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O facto da ECP da ULSAM integrar a vertente de consultadoria intra-hospitalar e apoio
domiciliario permite otimizar os recursos existentes na instituicao.

A nivel dos recursos materiais a equipa mobiliza o material da unidade de internamento
onde o doente se encontra internado. A nivel domiciliario, o material utilizado é da
prépria equipa que tem o proposito de ser utilizado em situacdes de urgéncia, tais como:
medicamentos (incluindo opiéceos, sedativos, antieméticos), compressas, material para
tratamento de feridas, cateteres subcutaneos, agulhas, soro, seringas, DIB’s entre outros.
Salientamos, que o enfermeiro assume a responsabilidade de proceder ao respetivo
registo.

A ECP possui também um banco de ajudas técnicas (camas articuladas, cadeiras
sanitarias, barras de apoio para escadas/wc, entre outras), com o intuito de serem
emprestados a doentes que necessitam destas ajudas técnicas.

Os elementos da equipa de satde prestam cuidados no periodo das 8h as 17 h de segunda
a sexta-feira.

Em sintese, com esta atividade, percebemos que o papel do chefe é fundamental ndo sé
na supervisdo dos cuidados de enfermagem, como desenvolver métodos de trabalho que
favorecam um melhor nivel de desempenho dos enfermeiros de forma a garantir com

qualidade os cuidados de enfermagem prestados.

COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

As atividades desenvolvidas ao longo do estagio permitiram-nos consolidar e desenvolver
competéncias na area da gestdo de cuidados, conhecer a organizacdo do servico e 0s

recursos humanos e fisicos disponiveis na ECP da ULSAM.

3.5. AREA DA FORMACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

O progresso da tecnologia, 0s novos modelos/métodos organizacionais, os cuidados
paliativos, requerem diversas e novas competéncias, novos conhecimentos que se tornam
amplos, no sentido de envolverem agora um maior numero de saberes antes isolados pela
diviséo de tarefas (Pires, 2000).

A aposta na formacdo quer dos profissionais de satde, quer dos cuidadores/familiares
deve ser uma pratica das unidades de satde, nomeadamente em cuidados paliativos, uma

vez que lidar com a Gltima etapa da vida que envolve um futuro incerto, acarreta nao s6
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desenvolver os conhecimentos cientificos, como também desenvolver competéncias
humanas.
E de realcar que desde sempre a familia constituiu um pilar de apoio fundamental para os
doentes cronicos e em fim de vida. Face a crise que essas situacdes habitualmente
representam, a familia experimenta, tal como o doente, um periodo de incerteza e
adaptacdo as dificuldades percebidas e vividas. O éxito dos cuidados prestados, a
satisfacdo do doente, dos familiares, depende em grande parte do tipo de apoio que 0s
profissionais de salde sejam capazes de prestar quando o processo de doenca avanca.
“Faz parte das competéncias dos enfermeiros, proporcionar a familia formagao neste
ambito, de modo a que possam exercer um papel preponderante, de modo sereno, junto
do doente terminal, com vista a proporcionar-lhes o maior conforto possivel.” (Cerqueira,
2015, p. 57)
Neste sentido tracamos o seguinte objetivo geral:

v" Desenvolver competéncias na area da formacdo no ambito dos Cuidados

Paliativos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

v" Perceber a importancia do papel da formacéo no desenvolvimento de habilidades
dos cuidadores/familiares que enfrentam a evolucdo da doenca do seu familiar;

v" Desenvolver capacidades de pesquisa, sintese e de adequacdo da terminologia
técnica para nao-profissionais de saude;

v" Capacitar os cuidadores/familia para melhor cuidar da pessoa doente;

v" Apoiar os cuidadores/familia no ambito do controlo de sintomas;

ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

O doente e familia constituem uma unidade de cuidados, e como tal, exige um cuidar que
gue abarca tanto a pessoa que esta a morrer, como as que lhe sdo préximas, familiares e
amigos, exigindo uma especial atencdo na pratica clinica, a uma comunicacao aberta e
sensivel junto aos pacientes, familiares e cuidadores (Pessini e Bertachini, 2004).

Ao cuidar de um doente terminal, o cuidador enfrenta desafios por vezes muito dificeis,
pelo enfrentamento de situagdes que envolve vulnerabilidade da pessoa e sofrimento, mas

também, sentimentos de gratificacdo, pelo facto de ser um momento de criar relagGes de
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amor e de cumplicidade. Muitos dos cuidadores manifestam um sentimento de dever
cumprido porque conseguiram dar conforto nesta ultima etapa da vida.

A familia como nossa parceira no cuidar, assume um papel preponderante quando o seu
ente querido regressa a casa e necessita do seu apoio/cuidados.

Contudo, os cuidadores sdo, na sua maioria, pessoas gque ndo tém conhecimentos
especificos que Ihes permita prestar cuidados de qualidade, nem estdo emocionalmente
preparados para assumir esta funcéo e a responsabilidade da mesma (Cerqueira,2005).
Neste sentido, os cuidadores necessitam de atencdo, de ser ouvidos de ter oportunidade
de expressar 0s seus sentimentos e emocgOes, e como tal, os profissionais de saude,
nomeadamente os enfermeiros, precisam de ter uma atitude de disponibilidade para
proporcionar ndo sé informagdo, como ensinar e treinar o cuidador para ajudar o seu
familiar nesta nova etapa da sua vida.

Neste sentido elaboramos um manual de apoio ao cuidador com o objetivo de apoiar 0s
cuidadores que cuidam no domicilio de doentes em fase terminal (Apéndice I1). E uma
etapa que se caracteriza por diversas alteracdes nao so a nivel fisico como emocional e
espiritual, envolvendo descontrolo de sintomas, e como tal, o0 manual servira como um
apoio, que podera ajudar a diminuir medos/frustrac@es e duvidas. Contudo, ndo substitui
a intervencdo da equipa de satde, nem o acompanhamento da familia. Convém ainda
realgar, que a existéncia de um manual de apoio ao cuidador, era uma necessidade sentida
pela equipa de salde.

Conforme se pode verificar, este manual apresenta os principais sintomas que interferem
com o conforto do doente, assim como identifica as situacdes para as quais deve solicitar
ajuda da equipa assistencial. Surge também um campo de observacgdes o qual se destina

a equipa para descrever orientacoes especificas para cada doente.
COMPETENCIAS ADQUIRIDAS
Com esta atividade, pudemos desenvolver competéncias/ habilidades no apoio familiar,

bem como desenvolver habilidades para capacitar os cuidadores/familia para melhor

cuidar da pessoa doente.
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3.6.AREA DA INVESTIGAGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

A investigacdo apresenta-se como um pilar fundamental para o reafirmar da disciplina de
enfermagem. Sendo, uma profissdo com um grande potencial de autonomia, é
fundamental, o desenvolver do conhecimento cientifico consolidado, bem como, a sua
mobilizacdo e aplicagdo na pratica dos cuidados. Serve, como nos diz Martins (2008,
p.63) para “ (...) demonstrar aos outros os fundamentos sobre os quais se estabelece a sua
pratica (...)”.

Prestar cuidados paliativos com qualidade, exige que estes se apoiem na evidéncia
cientifica, a qual ajudard a uma boa gestdo, organizacdo, especializa¢do, implementacdo
e avaliacdo de recursos, sem esquecer as particularidades e limitacGes éticas que esta area
especial do cuidar requer (CNCP,2017). Efetivamente, esta constitui-se num processo de
validacao de conhecimentos e de produzir novos que sejam passiveis de ser aplicados na
prética clinica.

A CNCP no plano estratégico para o desenvolvimento dos CP no biénio 2017-2018
(pag.18) refere que “A investiga¢do ajuda a identificar as prioridades de intervengdo e
contribui para o estabelecimento de uma linha de base de boas praticas clinicas e
organizativas. (...) Este modelo de trabalho permitira potenciar boas praticas,
informadas pela melhor evidéncia, que aumentam o bem-estar do doente, familia e
profissionais de saude, indo ao encontro das preferéncias e prioridades da populagao
que necessita de CP.”

Neste sentido tragamos o seguinte objetivo geral:

v" Desenvolver competéncias em investigacdo no ambito dos Cuidados Paliativos;
OBJETIVOS ESPECIFICOS:

v Identificar a sobrecarga (fisica, social, emocional e econémica) a que 0S
cuidadores de familiares portadores de doenca cronica incapacitante e terminal estdo
submetidos.

ANALISE CRITICA E REFLEXIVA:

Conforme temos vindo a referir, a existéncia de um doente com doenca cronica,

progressiva e terminal no seio familiar, leva a que a familia se reorganize, redefina papeis
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e distribua tarefas, de forma a dar respostas as necessidades que esta situacao acarreta. A
evidéncia cientifica, vem demonstrando que a familia sofre alteragcdes a nivel fisico,
psiquico, social e econdmico, apresentando sobrecarga do cuidador. O conceito de
sobrecarga do cuidador é segundo Santos (2005) uma perturbacéo resultante do lidar com
a dependéncia fisica e a incapacidade mental da pessoa foco de atencdo e de cuidados.
Assim, sendo enfermeira, sentimos necessidade de identificar a sobrecarga (fisica, social,
emocional e econdmica) a que os cuidadores de familiares portadores de doenca crénica
incapacitante e terminal estdo submetidos, de modo a desenvolver habilidades e
capacidades para um cuidar de exceléncia.

A promogcdo do bem-estar e do equilibrio, aspetos essenciais para os cuidadores e doentes
devem merecer por parte dos servicos, instituicdes e profissionais de salde uma atencao
particular. E importante perceber, que todos os doentes tém direito a uma assisténcia
digna, sem iniquidade social e econémica perante a salde e a morte.

E dever de todos os sistemas de satide promover essa assisténcia digna, devendo para tal,
fomentar a formacdo e treino de profissionais na area dos cuidados paliativos, onde as
caréncias sdo enormes quer em relacdo a internamento quer ao nivel de ambulatorio, quer
ao nivel do apoio domiciliario. (Neto, 2003)

Pelos motivos enunciados e explicitados anteriormente emerge a seguinte questdo de
investigacao: “Qual o grau de sobrecarga dos cuidadores da pessoa com doenga cronica
incapacitante e terminal acompanhada pela ECP na equipa comunitaria e na consulta
externa?”

Face a questdo definida, propGem-se o seguinte objetivo: Awvaliar o grau de sobrecarga
dos cuidadores da pessoa com doenca cronica incapacitante e terminal acompanhada pela
ECP na equipa comunitaria e na consulta externa.

Este questionario foi aplicado apds a obtencdo do consentimento informado oral.

Para a avaliacdo da sobrecarga do cuidador utilizou-se a escala de Zarit validada para a
lingua portuguesa, em 2010, por Sequeira. Este autor utilizou a Gltima verséo da Escala
de Zarit, reduzida de 29 para 22 itens, validada por Bédard e colaboradores em 2001.
Cada item desta escala pode ser caracterizado qualitativamente pelo cuidador como:
«nunca», «guase nuncay, «as Vezes», «muitas vezes» ou «quase sempre» e, para a analise
de dados, o investigador atribui a pontuacdo 1, 2, 3, 4, 5 a cada uma das expressoes
anteriores, respetivamente.

A pontuacéo total pode variar entre 22 e 110 — quanto mais elevado o valor, maior a

percecdo de sobrecarga pelo cuidador. Foi convencionado que uma pontuagédo total
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superior a 56 corresponde a sobrecarga intensa, entre 46 e 56 a sobrecarga ligeira e
inferior a 46 a auséncia de sobrecarga.

A populagéo do estudo recaiu nos cuidadores informais/familiares de doentes portadores
de doenca crénica incapacitante e terminal com necessidade de Cuidados Paliativos no
domicilio, no distrito de Viana do Castelo, acompanhados pela ECP na comunidade e na
consulta externa.

Critérios de inclusdo: Ser cuidador de doente portador de doenga crénica incapacitante
e terminal, dependente em qualquer grau para AVD e com necessidade de controlo de
sintomas; Ser cuidador no domicilio.

Critérios de exclusdo: Ser cuidador de doente internado; Ser cuidador de doente em
altimos dias/horas de vida.

A finalidade do estudo assenta em permitir a equipa de cuidados paliativos poder
encontrar os recursos/respostas adequadas e apropriadas as necessidades dos cuidadores
minimizando o sofrimento das familias e maximizando o conforto.

De salientar, que nenhum cuidador se recusou a colaborar na investigacao

Num total de 28 cuidadores que participaram neste estudo, 54% dos doentes com doenca
cronica incapacitante e terminal eram acompanhados pela ECP da ULSAM em contexto
de consulta externa e 46% pela equipa comunitaria em consulta domiciliaria, conforme

podemos constatar no gréafico 11.

M Consulta Externa

W Equipa Comunitaria

Gréfico 11 — Tipo de acompanhamento
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Podemos verificar através do grafico 12, que existe uma predominancia ligeira dos

elementos do sexo masculino (57%).

M Feminino

B Masculino

Gréfico 12 — Distribuicéo por género do doente

Quanto a idade dos doentes, varia entre 0s 44 e 0s 91 anos, sendo a média de idades

encontrada 75 anos e a moda em 84 anos.
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Gréfico 13 — Distribuicéo da idade do doente

No que respeita, ao diagnostico médico dos doentes, verificamos que a maioria dos
doentes, apresentava situacGes de grande dependéncia resultante da doenga cronica
incapacitante e terminal, com necessidade de controlo de sintomas e outros cuidados,
nomeadamente tratamento de Ulceras de pressdo, cuidados de higiene e conforto.
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As patologias encontradas na nossa amostra, consideradas como diagndstico principal,
distribuem-se conforme o grafico 14.
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Gréfico 14 — Distribuicéo por diagnéstico

Vaérios estudos referem, que um ntimero consideravel de pessoas com idade > 65 anos
padece de uma ou mais doencas cronicas incapacitantes, e que 0s grupos etarios mais
afetados pela perda de funcionalidade séo os de idade superior a 70 anos. Contudo no
nosso estudo, os doentes da nossa amostra sdao na maioria portadores de doenca
oncoldgica (86%), destes é visivel o predominio da neoplasia do intestino, com doenga
degenerativa 11% e doencas vascular 3%. A maioria destes doentes e 0s seus cuidadores
temem as complicacGes que essas doengas podem provocar ao longo dos tempos.

Tendo por base os dados obtidos, e conforme o Gréfico 15, verifica-se, no que respeita a
distribuicdo do cuidador segundo o sexo, existe uma predominancia dos elementos do
sexo feminino (93%).

B Feminino
® Masculino

Gréfico 15 — Distribuicdo do cuidador por género
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Apesar das grandes transformacdes da sociedade ao longo dos séculos, nomeadamente da
inclusdo da mulher no mundo do trabalho, h& aspetos culturais, de organizacao social,
politicos e ideoldgicos que mantém a responsabilidade do “cuidar” (criangas, doentes,
dependentes e idosos) nas mulheres (Cerqueira,2005).

No presente estudo encontrdmos vinte e seis (26) mulheres cuidadores, surgindo as filhas
em onze casos (11) e esposas em nove (9). Embora em nimero muito reduzido
encontramos ainda como cuidadores femininos trés (3) noras, uma (1) irma, uma (1)
cunhada e uma (1) vizinha. Relativamente ao sexo masculino apenas dois (2) casos, um

marido e um filho (grafico 16).
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Grafico 16 — Parentesco do cuidador

Da andlise dos niveis de sobrecarga, constata-se que estamos perante uma amostra com
elevados niveis de sobrecarga, uma vez que apenas 9 (32%) dos cuidadores de doentes
com doenca cronica incapacitante e terminal obtém valores compativeis com a auséncia
de sobrecarga.

Por outro lado, verifica-se que 19 (68%) cuidadores apresentam valores que sugerem a
existéncia de sobrecarga, dos quais 11 (39%) estdo sujeitos a sobrecarga intensa, de

acordo com a tabelan.° 1.

Tipo de Sobrecarga N° de Casos % de Casos
Sem Sobrecarga 9 32
Sobrecarga Intensa 11 39
Sobrecarga Ligeira 8 29

Tabela 1: Tipo de Sobrecarga
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Da andlise do grafico 17, referente ao tipo de sobrecarga dos treze (13) cuidadores de
doentes acompanhados pela equipa comunitaria em consulta domiciliaria constata-se que
apenas dois (15%) apresentam valores compativeis com auséncia de sobrecarga, estando

onze (85%) sujeitos a sobrecarga, dos quais oito (62%) submetidos a sobrecarga intensa.

Sobrecarga Ligeira -

Sem Sobrecarga

0 2 4 6 8 10

Gréfico 17 — Tipo de Sobrecarga: Equipa comunitaria

Da andlise do grafico 18, referente ao tipo de sobrecarga dos quinze (15) cuidadores de
doentes acompanhados em contexto de consulta externa constata-se que sete (47%)
apresentam valores compativeis com auséncia de sobrecarga, estando oito (53%) sujeitos

a sobrecarga, dos quais trés (20%) submetidos a sobrecarga intensa.

Sobrecarga Ligeira |
Sobrecarga Intensa _
Sem Sobrecarga |

0 2 4 6 8

Gréfico 18 — Tipo de Sobrecarga: Consulta externa

Da analise destes dois graficos podemos concluir que os cuidadores de doentes com
doencga cronica incapacitante e terminal que sdo acompanhados pela ECP em contexto
comunitario estdo sujeitos a um mais elevado grau de sobrecarga, provavelmente pelo

maior grau de dependéncia dos doentes.
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Da observacdo do grafico n.° 19, constata-se que os cuidadores de doentes portadores de
doenca crénica incapacitante e terminal apresentam niveis mais elevados de sobrecarga

nos itens com impacto da prestacéo de cuidados.

>0 B Impacto de prestagdo

de cuidados

45 (1,2,3,6,9,10,11,12,13,1

7,22)
40
M Relagdo interpessoal
35 (4,5,16,18,19)
30
25 Expectativas face ao
cuidar

20 (7,8,14,15)

15 Percec¢do de auto-
eficacia

10 (20,21)

" | 111 ‘ 1111 ‘ |

0

123456 7 8 91011121314151617181920212223242526272829

Gréfico 19 — Agregacao de itens

Nos itens do dominio das expectativas face ao cuidar também se verifica um elevado nivel
de sobrecarga, seguindo-se os itens do dominio da relacdo interpessoal e por fim dos itens
da percecdo de autoeficacia. Depreende-se que os fatores que contribuem de forma mais
significativa para os valores elevados de sobrecarga apresentados pelos cuidadores de
doentes com doenca cronica incapacitante e terminal estdo relacionados com o impacto
da prestacdo de cuidados e com as expectativas face ao cuidar.

O cuidador principal de um doente paliativo deve ser encarado como um parceiro na
prestacdo de cuidados, mas também, um sujeito de cuidados. De acordo com o0s autores,
Duhamel e Dupuis (2003), o risco de exaustdo diminui se os profissionais de saude
intervierem junto dos cuidadores, com respeito, dignidade e cortesia, respondendo as

necessidades de informag&o e informando sobre os recursos disponiveis.

PRINCIPAIS CONCLUSOES

Da analise e interpretacdo dos dados, podemos concluir que relativamente aos doentes,

cujo cuidador participou no estudo, ha um predominio ligeiro do sexo masculino, a média
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de idade € de 75 anos, e relativamente ao diagndstico, sdo maioritariamente portadores de
doenca oncoldgica, sendo que hd uma elevada taxa de incidéncia da neoplasia do
intestino.

Relativamente aos cuidadores que participaram no estudo, estes sdo maioritariamente do
sexo feminino, destes a maioria sdo filhas e esposas. Ha uma evidéncia de maior
sobrecarga do cuidador nos doentes que sdo acompanhados em contexto de consulta
domiciliaria; assim como é visivel a evidéncia de maior sobrecarga do cuidador nas
vertentes de impacto da prestacdo de cuidados. Contudo, aquando da aplicacdo da escala
de Zarit, mesmo nos caso em que havia um elevado grau de sobrecarga, os cuidadores
quando questionados se pretendiam entregar o seu familiar ao cuidado de outra pessoa, a
maioria respondia que nao.

Identificamos como lacuna deste estudo o facto de ndo termos avaliado a idade dos

cuidadores.

COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

As atividades descritas permitiram-nos aprofundar e desenvolver competéncias na area
da investigacdo, bem como, aprofundar conhecimentos no ambito da sobrecarga do
cuidador.

Perante os avangos tecnologicos e as diferentes realidades com que se deparam
diariamente, os enfermeiros, estes tém um papel fulcral na procura de novos saberes,

novos comportamentos, novas atuagdes e novos caminhos no seu percurso evolutivo.

3.7.ATIVIDADE RELEVANTE: CONFERENCIAS FAMILIARES

Consideramos como atividades relevantes a realizagéo das CF, pela evidéncia de ser um
instrumento de intervencdo estruturada na familia que facilita a comunicacdo entre
profissionais de satde, doentes e familiares.

Conforme demonstramos através da investigacdo, a familia experimenta, tal como o
doente, um periodo de incerteza e adaptagéo as dificuldades percebidas e vividas. O éxito
dos cuidados prestados, a satisfacdo do doente e dos familiares, depende em grande parte
do tipo de apoio que os profissionais de saude sejam capazes de prestar quando 0 processo

de doenca avanca.
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Neste sentido, ndo é demais destacar que a unidade recetora de cuidados em cuidados
paliativos € o doente e a sua familia. Este pressuposto deve conduzir sempre a uma
abordagem global das necessidades da familia, nomeadamente através da identificacdo
de quem é o cuidador principal, de quais as principais dificuldades dos elementos
familiares, do tipo de comunicacéo entre eles e dos recursos (internos e externos) de que
dispdem para enfrentar a situacéo atual.

Existem alguns problemas experimentados pela familia que esta ndo ultrapassa com 0s
Seus recursos proprios e, por isso, carecem de intervencao profissional a fim de serem
resolvidos com sucesso. Habitualmente, esses problemas decorrem da falta de informacao
acerca da evolucdo da doenga, das dificuldades na comunicacdo intra-familiar, da
dificuldade em tomar algumas decis6es e da falta de recursos que possam ser importantes.
A conferéncia familiar corresponde a uma forma estruturada de intervencdo na familia,
que deve sempre respeitar os objetivos ja anteriormente apresentados. E uma reunido com
plano previamente acordado entre os profissionais presentes e em que, para além da
partilha da informacéo e de sentimentos, se pretende ajudar a mudar alguns padrdes de
interacdo na familia.

Neste sentido tracamos o seguinte objetivo geral

v" Desenvolver capacidades e competéncias na técnica das CF.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

v" Desenvolver competéncias e habilidades no planeamento da Conferéncia
Familiar;

v" Desenvolver competéncias e habilidades na aplicacdo da técnica da Conferéncia
Familiar em colaboracdo com a equipa multidisciplinar;

v' Desenvolver competéncias para negociar objetivos/metas de cuidados,
mutuamente acordados dentro do &mbito terapéutico.

ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

As CF sdo utilizadas como um instrumento terapéutico de apoio ao doente e familia
facilitador no processo de adaptacdo a doenca e na confrontacdo do cuidar no doente
paliativo. Este instrumento permite ao doente e familiares, bem como, a equipa de saude

elaborar e hierarquizar problemas, discutir as diferentes opg¢des da resolugéo das situagoes
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e sumariar consensos, decisdes e planos, e consequentemente aumentar a capacidade de
cuidar e facilitar a adaptagdo normal a perda (Guarda; Galvdo; Gongalves, 2006).

Os profissionais presentes na CF apresentam um plano previamente acordado pela equipa,
sendo mais que uma partilha de informacéo e sentimentos.

Segundo Neto (2008), as CF’s no contexto dos CP, pretendem: clarificar os objetivos
dos cuidados: interpretacdo de novos sintomas e dados clinicos; explorar opcdes
terapéuticas; apoio na tomada de decisOes relativas a dilemas; exploragéo de expectativas
e esperancas; reforcar a resolucdo de problemas: detecdo de necessidades nédo
satisfeitas; ensinar estratégias de prevencdo e alivio dos sintomas; prestar apoio e
aconselhamento: validar e prever reagdes emocionais; validar o esforco e trabalho da
familia; facilitar a expressdo das preocupacdes, medos e sentimentos ambivalentes; criar
ambiente de solidariedade entre equipa, doente e sua familia: envolver familiares na
prestacdo de cuidados; entender que o plano de cuidados pode ter de ser revisto/nédo aceite
pela familia.

Durante o estagio tivemos a oportunidade de assistir e também participar em conferéncias
familiares. Esse era um dos objetivos que nos tinhamos proposto, uma vez que tinha a
possibilidade de verificar na pratica, a teoria que tinha aprendido. Ao participar nas CF’s
aprendemos que € importante ter um plano prévio mas que este é apenas um guia porque
depois é necessario responder as necessidades que vao surgindo. Como tal, é necessario
treino para conduzir a conferéncia familiar de acordo com as necessidades que a familia
vai expondo, é necessario ter uma comunicacdo assertiva e dominar questdes éticas que
suscitam sempre davidas aos familiares, e ter sempre presente que o objetivo Ultimo € o
beneficio do doente. Procuramos participar e intervir respondendo as necessidades do
doente e da familia. Tivemos oportunidade de participar em diversas CF’s, estas eram
programadas sempre que a equipa de saude identificava que havia necessidade de
clarificar objetivos, de definir/informar um plano terapéutico, de prestar a poio e
aconselhamento, de mediar expectativas, entre outros aspetos. As conferéncias familiares
ocorriam num local calmo e resguardado do servico onde o doente estava internado ou na
prépria casa do doente. As conferéncias familiares eram realizadas com o doente, com a
familia ou com os dois em simultaneo dependendo do objetivo da mesma.

Destacamos a conferéncia realizada com a Sra R e seus filhos, com o intuito de definir
um plano terapéutico e esclarecer objetivos para a utente. Esta estava com a dor nao
controlada, mas por reniténcia da filha em recorrer aos opioides incentivava a mae a fazer

um tratamento alternativo. Contudo a Sra R estava cansada desse tratamento,
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desmotivada, mas fazia-o para satisfazer a vontade da filha. Foram desmistificados mitos
acerca do uso da morfina, clarificados os beneficios do controlo da dor para a Sra R, assim
como, foi explorado o custo / beneficio que o tratamento alternativo estaria a fazer a Sra
R. Conseguimos o controlo da dor e a utente teve alta para RNCCI. Poucas semanas
depois, foi para o domicilio a pedido desta, por incompatibilidade da filha com a equipa
de saude.

A utente foi ficando cada vez mais dependente, com ferida maligna com franca evolucéo,
estando a ser acompanhada pela equipa comunitaria. Os sintomas foram controlados,
contudo manteve o tratamento alternativo até a sua morte.

Existiu a necessidade de realizar uma CF de forma a estabelecer objetivos comuns e
discutir o plano terapéutico. Foram desmistificados mitos, minimizados receios, sempre
com a intensdo da suspensdo de terapéutica futil, e do ndo beneficio da alimentagéo
artificial.

Pudemos verificar, que a familia vive uma ambiguidade de sentimentos e emocgdes, por
um lado ndo querem prolongar a vida, mas por outro ndo querem que 0 seu ente querido
sofra. Desta forma, exigiu aos enfermeiros competéncias e habilidades, nomeadamente
de ambito comunicacional, de modo que a familia viva este processo de luto com 0 menos

sofrimento possivel.

COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

A atividade descrita permitiu-nos aprofundar e desenvolver competéncias na area das CF.
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CONCLUSAO

Quando se fala em cuidados paliativos, o foco de atengdo centra-se na oportunidade de
consagrar ao doente a construcdo de um processo de morrer condigno, respeitando e
aprendendo a reconhecer que o doente e familia necessita de desfrutar de pequenas
realizacOes e tendo a consciéncia de que sempre existe algo a ser feito. Relembrando o
objetivo do nosso estdgio de natureza profissional: desenvolver competéncias
especializadas na area dos cuidados paliativos, pudemos reconhecer que este se constitui
um espaco fundamental para nos conhecermos a nds proprios, a conhecer as nossas
potencialidades, e a desenvolver a nossa autoconfianga, bem como, na aquisi¢do de
habilidades e competéncias humanas, técnicas, cientificas e relacionais, para prestar
cuidados humanos em contextos complexos. Efetivamente o estagio clinico, tal como
refere Silva e Silva (2004) é indispensavel no processo de formacdo do profissional de
salde, na medida em que permite a consciencializacdo dos cuidados a desenvolver, bem
como, das competéncias a fortalecer.

Verificamos que nas fases mais avancadas e terminais da pessoa, 0s sintomas sdo
diversos, por vezes persistentes ou de dificil controlo, requerendo uma abordagem
articulada e criativa. Salientamos também, que raramente a pessoa doente apresenta um
Unico sintoma.

Considera-se que uma intervencdo dirigida ao controlo de sintomas, implica corrigir as
causas especificas e elaborar um plano de intervencéo farmacoldgica ou ndo, cuja decisdo
seja tomada em equipa interdisciplinar, centrada no doente/familia. Efetivamente a
qualidade de vida esta diretamente dependente do bom controlo de sintomas.

Realcamos que devemos sempre promover a integracdo da familia na prestacdo de
cuidados com o objetivo de diminuir a soliddo e o isolamento social e afetivo do doente;
permitir a familia manifestar os seus sentimentos. Também, a comunicacdo é uma
ferramenta terapéutica essencial, que exige ao profissional de salde capacidade para
comunicar, argumentar, informar, negociar, gerir conflitos e capacidade para trabalhar
em equipa. Uma comunicacdo empatica, minimiza sentimentos de isolamento, ajuda a
reduzir a incerteza, o0 medo, favorece a adaptacdo da pessoa doente e familia & nova
condicdo de vida, bem como o delineamento de objetivos comuns.

E ainda importante, termos uma capacidade de anélise critica de forma ajudar a
transformar a ultima etapa de vida e a que o doente e familia construa o seu projeto de

vida de forma realista.
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A Conferéncia Familiar permite otimizar a comunicacao e desta forma atingir os objetivos
estipulados; minimizar medos; promover a continuidade de cuidados; proporcionar
suporte psicolégico; controlar sintomas.

Verificamos, conforme evidencia a literatura que as equipas de salde devem ser mais do
que a soma dos seus elementos, ou seja para uma prestacdo de cuidados de qualidade,
temos que atender aos seguintes aspetos: filosofia e valores comuns; respeito mutuo;
comunicagdo transparente e aberta; lideranca partilhada, priorizando o alivio do
sofrimento de forma a preservar a dignidade da pessoa.

Neste sentido, procuramos ao longo do estagio oferecer cuidados tendo em conta as
necessidades efetivas da pessoa doente e familia, e ndo nos centramos na doenga em si.
Realcamos ainda, que o nosso objetivo foi sempre prestar cuidados ativos, rigorosos,
combinando a ciéncia com o0 humanismo. Para isso, atendemos a cinco principios basicos:
avaliacdo, explicacdo, controlo, monitorizacdo e atencdo aos detalhes. Salientamos, que
a avaliacdo das necessidades da familia passa pela avaliacdo das suas expetativas, das
suas necessidades/dificuldades e pela determinacdo do seu conhecimento.

Convém salientar, que a equipa de satde onde estivemos integradas, foi muito acolhedora,
criando um ambiente familiar. Uma equipa que transmite toda a sua energia na
concretizacdo de um objetivo: cuidados de qualidade/qualidade de vida, constituindo-se,
desta forma um desafio aliciante que certamente me trard contributos profissionais e
pessoais.

Consideramos que de uma forma global, sentimos que alcancamos o0s objetivos
preconizados para a realizacdo do ENP, uma vez que este percurso permitiu a interligacao
dos conhecimentos tedrico-praticos lecionados, com a realidade dos cuidados,
desenvolver capacidades de comunicacdo terapéutica, ter pensamento critico para a
tomada de decisdo no seio da equipa Multidisciplinar e identificar dilemas ético-morais e
legais em Cuidados Paliativos.

Sentimos que adquirimos competéncias mais especializadas e que estamos aptas para
prestar CP as pessoas que deles necessitam.

Verificamos, que cuidar em Cuidados Paliativos requer formacdo e treino adequado,
devem ser prestados por equipas multidisciplinares. Salientamos, que a equipa de saude
oferece cuidados paliativos tendo em conta as necessidades do doente e familia,
considerando cada necessidade como um foco da sua atencéo.

Como sugestdes de mudanga, parece-nos imperativo continuar a reforcar a formacgéo dos

profissionais de satde que lidam frequentemente com doentes sem perspetiva de cura, de
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modo a aumentar as competéncias no &mbito dos CP, pois evidenciamos em regime intra-
hospitalar a existéncia de profissionais de salde em que as suas a praticas de cuidados
estdo puramente focadas para a cura, desvalorizando os cuidados centrados na pessoa.
Neste contexto, a formacdo especializada deverd ser um investimento pessoal e das
instituicOes de saude, visando a constituicdo de equipas de prestacdo de cuidados de
exceléncia, sensiveis aos CP.

As dificuldades também fizeram parte integrante do nosso caminho. A gestdo do tempo,
uma vez que tinhamos que conciliar a atividade profissional, a vida pessoal com as
atividades do estagio.

Por fim, consideramos que a ENP foi uma opg¢éo que se revelou bastante positiva pelo
contributo que nos deu enquanto pessoa e profissional de salde.

Deixamos aqui um agradecimento muito especial a equipa de saude e a enfermeira

coordenadora que nos ajudou a atingir 0s objetivos propostos.
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ESCALA DE CONSCIENCIA PARA CUIDADOS PALIATIVOS

(ECCP)

Nivel | Descricao

1| Acordadola.

; Acorda quando chamado/a pelo seu nome e permanece acordado durante a
CONVersacao.

3 | Acorda quando chamadola pelo seu nome mas adormece durante a conversagao.

4 Reage com movimentos ou abrindo brevemente os olhos, mas sem contato visual,
quando chamado/a pelo seu nome.

5 | Reage a beliscdo no frapézio.

6 | Naoreage.

Adaptado de: Gongalves, F. ef al (2008) Validation of a Consciousness Level Scale for Palliative Care.
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ECOG PERFORMANCE STATUS

Grau | Descricdo

0 Completamente ativo, capaz de realizar todas as farefas como antes da doenca,
sem restrigdes.
Limitado em atividades fisicas intensas mas em ambulatorio e capaz de realizar

1 trabalhos de natureza leve ou sedentaria. Por exemplo: trabalhos domésticos leves,
trabalho de escritdrio.

9 Ambulatorio e capaz de auto-cuidar-se mas incapaz de realizar qualguer trabalho.
Ativo mais de 50% das horas em gue esta acordado.

5 Apenas capaz de auto-cuidar-se limitadamente, confinado ao leito ou cadeira mais
de 50% das horas em que esta acordado.

4 Completamente incapacitado. Nao consegue auto-cuidar-se. Totalmente confinado
acama ou a cadeira.

5 Morto.

Adaptado de: Oken et al (1882 Toxicity and rezponse criteria of the Easten Cooperative Oncology Group.
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ESCALA DE DESEMPENHO EM CUIDADOS PALIATIVOS (PPS)

Mivel
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70 Reduzida normal Doenca Totals ou confliadn
sagnificativa. reduzida
Inzapaz de hobbles! uda Normal Total ou
60 Reduzida atividade doméstica. 5 E':JE onal ou sonolento +-
Doenga significativa. reduzida | confusdo
Sobretudo Incapaz de qualguer Normal Total ou
50 sentadn/ trabalho. Doenga muito | Ajuda parcial ou sonolento +-
dedtado marcada. reduzida | confusdo
Incapaz da maloria das Normal Total ou
a0 Emge;"niﬂ "8 | atividades. Doenga muito | Com ajuda ou sonolento +-
marcada. reduzida | confusdo
— Incapaz da maloria das Mormal Total ou
30 acamage | 2ividades. Doenga muito | Ajuda total ou sonolento +-
marcada. reduzida | confusdo
Totaimente | MC2PAZ da malona das Minimal Total ou
20 ——y atividades. Doenga multy | Ajudatotal | peguend | sonolento +-
marcada. 5 golos confusao
Totaimente | MC2PAZ da malona das Apenas | Sonolento ou
10 acamade | 2ividades. Doengamuits | Ajdatotal | cuidedos | coma +-
marcada. & boca confusao
a Mot
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ANEXO V — ESCALA DE BRADEN
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ANEXO VI — ESCALA DE MORSE
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ESCALA DE MORSE (risco de queda)

| 0= Nao
Histéra de I:IUEEIEEI {iitimos 3 ﬂ'IEEE"EI:l
255 5m
= Nao
Dﬂml:lﬂﬂ'l:ﬂ BECLINdAN0
15=8im
il = Nenhuma, acamado, cadeira de nodas
."qUI:IEI FIEFE deambular 15= MUlEtﬂE, Eﬂgﬂﬂ. andarilho

30 = ApDia-se na mobilia

Medicado EVI heparina

= Nao
20=5m

0 = Normal, acamado

Modo de andar’ transferéncia 10 = Fraca

20 = Prejudicado

0 = Onentado para a prépna capackdade
Estado mental

15 = Esguece a3 imitaghes

Sem risco 0-24 + Balxo risco 25-50 # Alto risco > 51
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ANEXO VIl — EDMONTON SYMPTOM ASSESSMENT SCALE (ESAS)
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ESCALA DE AVALIAGAO DE SINTOMAS DE EDMONTON (ESAS)

Sem dar

E'

0

Piar dor possivel

S N et

(1 =]

0

Pif Cansaco poss/vel

Sem rdusaat

[ =]

10

Plior nduses possivel

Sem deprestho

[ =]

0

Piar desiressda possivel

Sem ansiedads

10

Piar arsiedade possive

Sem sonoidncia

(=]

10

Piar sonciincia possivel

Wuit bam apedls

[l =]

0

Phior apetite possive

Muitt boa sensacks de
DeM=SELaT

(S =]

0

Piof sensacha de bem
sl pogsivel

Sem faka de ar

0

Pior sensacha de falta de
Af posEivel
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ANEXO VIII —PLANO INDIVIDUAL DE INTERVENGAO
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ANEXO IX - GuUIA TERAPEUTICO
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ANEXO X — PROTOCOLO DE APOIO AO LUTO
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PROTOCOLO DE APOIO PSICOLOGICO NO LUTO — EIHSCP

1° Contacto: 12 — 22 semana ap0s o Obito:

- Envio da carta de condoléncias e do panfleto sobre o luto, dirigida ao familiar /
cuidador, por correio (tarefa administrativa).

2° Contacto: 82 — 122 semana ap0s o Obito:

- Consulta ndo presencial (contacto telefénico) com o familiar / cuidador, para avaliagdo
do processo de luto (fatores de protecéo vs. fatores de risco), pelo profissional que teve

mais contacto com o doente / familiar.

- Avaliacdo do estado de humor, do suporte social, do retorno as atividades de vida diéria,
existéncia de projetos de futuro; marcagdo de um novo contato e/ou disponibilizagéo de

apoio psicologico (utilizar Guido de Contacto).

3° Contacto: 6 meses apos o 6bito:

- Consulta ndo presencial (contacto telefénico) com o familiar / cuidador, para avaliagdo
do risco de desenvolvimento de luto patolégico ou prolongado.

- Avaliacdo do estado de humor, do suporte social, do retorno as atividades de vida diéaria,

existéncia de projetos de futuro (utilizar Guido de Contacto).

- Aplicacdo do PPL-13: Questionario de “Perturbacdes Prolongadas no Luto” — Holly
Prigerson & Paul Maciejewski, 20009.

- Marcacao de uma ou mais Consulta(s) de Apoio Psicoldgico se considerado necessario
(risco ou presenca de sintomatologia de luto prolongado ou patolégico).
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4° Contacto: 12 meses apos 0 Ohito:

- Consulta ndo presencial (contacto telefonico) com o familiar / cuidador, para avaliacdo

do processo de luto prolongado ou patologico apds um ano.

- Avaliacdo do estado de humor, do suporte social, do retorno as atividades de vida diéria,

existéncia de projetos de futuro (utilizar Guido de Contacto).

- Aplicacdo da versdo portuguesa do PPL-13: Questionario de “Perturbacées
Prolongadas no Lute” — Holly Prigerson & Paul Maciejewski, 2009.

- Marcacdo de uma ou mais Consulta(s) de Apoio Psicoldgico se considerado necessario

(presenca de sintomatologia de luto prolongado ou patoldgico).
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APOIO PSICOLOGICO NO LUTO

1 - IDENTIFICACAO

BDE: PROC. HOSP: DATA CONSULTA:_/___/20__
UTENTE:

DATANASCIMENTO: [/ [ DATADO OBITO: __ [ /20 _
FAMILIAR / CUIDADOR PRINCIPAL:
PARENTESCO: CONTACTO(S):
MORADA:

2 — CONSULTA DE APOIO PSICOLOGICO NO LUTO

MOTIVO DO PEDIDO:

Profissional:

Data da Rececdo do Pedido _ / /20

HISTORIA PSIQUIATRICA OU ACOMPANHAMENTO PSICOLOGICO

ANTERIOR:

Data: _ /

20

Datada 12 Consulta: __ / /20

Profissionais de Salude Mental:

3 - CONSULTAS PREVIAS - APOIO PSICOLOGICO AO DOENTE / FAMILIA

AVALIACAO | 1°
CONTATO

20
CONTATO

30
CONTATO

40
CONTATO

50
CONTATO
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1 1 1 /1 I/ I
4 — CONSULTAS DE APOIO PSICOLOGICO NO LUTO
DATA DO | 1° 20 30 40 50
OBITO CONTAT | CONTAT |CONTAT |CONTAT |CONTAT
O O O O O
12—22SEM. | 2°-3° MES | 3°-6°MES | 6°-12°MES | 12 - 18°
MES
I/
Telefonem !/ /1 /1 /1 /1
a
CE/CA! /1 I/ I/ I I/

5— OBSERVACOES

1 CE - Consulta Externa; CA — Consulta Aberta
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PROTOCOLO DE ATUACAO - APOIO PSICOLOGICO NO LUTO

1° CONTACTO —entre a 12 e 22 semana apds o 6bito  DATA: __ / /20

a) Envio de uma Carta de Condoléncias:

b) Envio do Panfleto de Apoio no Luto:

2° CONTACTO — 8?2 — 122 semana ap0s 0 6bito DATA: |/ 20

Consulta ndo presencial (Ver Guido de Contacto Telefonico)

a) Identificacdo profissional:

b) Condoléncias / demonstracao de pesar / lamento da perda:

¢) Avaliagdo do estado emocional atual (variacdes de humor?):

d) Espaco e tempo para ventilagdo emocional:

e) Avaliagéo do suporte afetivo, social e funcional:

f) Reacdes dos familiares:

g) Avaliacdo da manutengéo das rotinas do dia-a-dia:

(onde estéa a dormir; qualidade do sono; variagdes de apetite?)

h) Avaliacdo da toma de medicacgéo (reforco da adeséo terapéutica):
i) Projetos imediatos / planos / gestdo corrente?:
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J) Marcacao de novo contato / disponibilizacdo de apoio psicologico):

I) Reforgo da importéncia de comparecer as outras consultas ja agendadas (ex: Médico de

Familia; Psiquiatria; outras especialidades):
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3° CONTACTO — 6 meses apds o obito DATA: |/ 20 __

Consulta ndo presencial (Ver Guido de Contacto Telefénico)

a) ldentificaco profissional:

b) Condoléncias / demonstracdo de pesar / lamento da perda:

¢) Avaliagdo do estado emocional atual (variacdes de humor?):

d) Espaco e tempo para ventilacdo emocional:

e) Avaliagéo do suporte afetivo, social e funcional:

f) Reacdes dos familiares:

g) Avaliacdo da manutencdo das rotinas do dia-a-dia:

(onde esta a dormir; qualidade do sono; variacGes de apetite?)

h) Avaliacdo da toma de medicacdo (reforco da adesdo terapéutica):

i) Projetos imediatos / planos / gestdo corrente?:

j) Marcacdo de novo contato / disponibilizacdo de apoio psicologico):

I) Refor¢o da importancia de comparecer as outras consultas ja agendadas (ex: Médico de

Familia; Psiquiatria; outras especialidades):

Questionario de “Perturbacées Prolongadas no Luto” — PPL 13.

Holly Prigerson & Paul Maciejewski, 2009.

Resultados: ; Presenca de Risco Psicopatologico: Sim _ ;Ndo

Marcacdo de Consulta de Apoio Psicologico no Luto? Sim ___; Data: / /
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4° CONTACTO — 12 meses ap0s o 6bito DATA: | 20 __

Consulta ndo presencial (Ver Guido de Contacto Telefénico)

a) ldentificaco profissional:

b) Condoléncias / demonstracdo de pesar / lamento da perda:

c¢) Avaliagdo do estado emocional atual (variacdes de humor?):

d) Espaco e tempo para ventilacdo emocional:

e) Avaliagéo do suporte afetivo, social e funcional:

f) Reacdes dos familiares:

g) Avaliacdo da manutencdo das rotinas do dia-a-dia:

(onde esta a dormir; qualidade do sono; variacGes de apetite?)

h) Avaliacdo da toma de medicacdo (reforco da adesdo terapéutica):

i) Projetos imediatos / planos / gestdo corrente?:

j) Marcacdo de novo contato / disponibilizacdo de apoio psicologico):

I) Refor¢o da importancia de comparecer as outras consultas ja agendadas (ex: Médico de

Familia; Psiquiatria; outras especialidades):

Questionario de “Perturbacées Prolongadas no Luto” — PPL 13.

Holly Prigerson & Paul Maciejewski, 2009.

Resultados: ; Presenca de Risco Psicopatologico: Sim _ ;Ndo

Marcacdo de Consulta de Apoio Psicoldgico no Luto? Sim ___; Data: / /
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INTERVENCAO PSICOTERAPEUTICA

Intervencgdo narrativa
- Incentivar a vivéncia e expressao de sentimentos através da comunicagdo com outros
significativos sobre a perda, com recurso a estratégias narrativas e criativas (que traduzam

a subjetividade individual).

Intervencéo de suporte
- Validar e normalizar as emoc0es intensas;
- Avaliar as necessidades e recursos emocionais, sociais e funcionais;

- Dar oportunidade para a ventilagdo emocional.

Revisitar

- Possibilitar o reencontro com a historia da perda;

- Integrar / consolidar as memorias positivas;

- Antecipar momentos complicados associados a datas especiais;
- Apoiar no estabelecimento de novos objetivos de vida;

- Ajudar a formulacéo de novos projetos e a reorganizacao das prioridades de vida.

Reconectar
- Lembrar a importéncia das tarefas de autocuidado;
- Apoiar a retoma das atividades de convivio e relacionamento interpessoal e promover a

disponibilidade para o estabelecimento de novas relacdes.

Reintegrar

- Ajudar na redefinicdo da identidade pessoal ap0s a perda;

- Assumir novos papéis pessoais e novas rotinas diarias;

- Ajudar a restaurar a autoconfianca, atraves da tomada de decisdes, da aprendizagem de
coisas novas e do desenvolvimento de novos interesses;

- ldentificar as modificagbes no meio e aprender a sobreviver de acordo com as

circunstancias atuais.
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GUIAO DO CONTATO TELEFONICO

a) Identificacao Profissional:

b) Apresentacdo de Condoléncias (lamentar a perda):

1. Como tem passado?

(Explorar sentimentos, comportamentos, pensamentos e sensac¢des fisicas descritas no
panfleto informativo. E importante verificar se tem dormido, se ha sentimentos de culpa

e se ainda vé ou ouve o familiar):

Sentimentos
Tristeza Ansiedade Choque / Péanico
Raiva Solid&o Saudade / Inquietacao
Culpa Desamparo Outros:
Alivio Sonoléncia

Sensacoes fisicas

Vazio no estdbmago Aperto no peito NO na garganta

Sensacdo falta de ar Fraqueza Hipersensibilidade barulho
muscular
Taquicardia / Falta de energia Outros:
palpitacdes
Pensamentos
Incredulidade Confusdo mental Desesperanca
Alucinactes Sensacdo de presenca do falecido Outros:
Comportamentos

AlteracOes de sono

Alteracdes de apetite

Isolamento social

Sonhar com a pessoa

falecida

Procurar e chamar pelo

ente falecido

Choro

Hiperatividade

Visitar sitios ou transportar consigo objetos que
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lembrem a pessoa falecida

Agitacdo

Outros:

2. O que tem feito nos Gltimos tempos?

(Explorar o que tem feito, se tem saido de casa, se regressou ao trabalho, se tem sentido

suporte familiar):

Passear ou desporto

Ouvir musica

Relaxamento

Comer fora

Estar com familia e /ou

amigos

Novas atividades

Ir ao cinema / teatro

Regresso ao trabalho

Ler / escrever

Apoio profissional

Outros:

3. Tem alguma questdo em relacdo aos cuidados oferecidos pela Equipa Intra-

Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos ou sobre o momento da morte do seu

familiar?

(Pedir para comentar e explorar os “ses”):

Sim

4. Como esta o resto da familia? (caso exista):

Adaptada

N&o adaptada

5. Validar os cuidados prestados pelo familiar:
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Sim

Nao

6. Validar as emocdes negativas / Informar sobre a evolucéo do luto:

(“Ainda é normal sentir-se triste” / “chorar e recordar é normal”):

Sim

Nao

7. Oferecer a possibilidade de ter apoio psicolégico no luto, caso precise: (datas,

horario, contactos):

Sim

8. Impressao diagnostica

Adaptado / Luto Normal

Ndo adaptado / F. Risco - Luto

Patolégico

9. Duracéo do telefonema:

< 15 minutos

15-30 minutos

> de 30 minutos

10. Plano Terapéutico:

Ligar antes 6° més

Ligar ao 12° més

Marcar consulta individual

Ligar ao 6° més

Aplicar PPL - 13

Outro:

OBS:

Profissional que realizou o telefonema

Data:

I
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INSTRUMENTO DE AVALIAQAO DO LUTO PROLONGADO - PPL -13
Versdo portuguesa — Mayra Delalibera, 2010

PROLONGED GRIEF DISORDER - PG-13
Holly Prigerson & Paul Maciejewski, 2009.

PARTE |
Por favor, assinale a sua resposta em relacdo a cada item:

No ultimo més, quantas vezes sentiu saudades e a auséncia da pessoa que perdeu?

Nenhuma vez

Pelo menos uma vez

Pelo menos uma vez por semana

Pelo menos uma vez por dia

gl B~ W N

Varias vezes por dia

No dltimo més, quantas vezes sentiu dor emocional, tristeza ou episddios de angustia

intensa relacionados com a relagéo perdida?

Nenhuma vez

Pelo menos uma vez

Pelo menos uma vez por semana

Pelo menos uma vez por dia

gl B W N -

Varias vezes por dia

Relativamente as questdes 1 e 2, teve essa experiéncia pelo menos diariamente, por um

periodo de, pelo menos, 6 meses?

Nao

Sim
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4.

No ultimo més, quantas vezes tentou evitar contacto com tudo o que lhe recorda que a

pessoa faleceu?

1 | Nenhuma vez

Pelo menos uma vez

Pelo menos uma vez por semana

2
3
4 | Pelo menos uma vez por dia
5

Vérias vezes por dia

5. No ultimo més, quantas vezes se sentiu atordoado/a, chocado/a ou confuso/a pela sua

perda?
1 | Nenhuma vez
2 | Pelo menos uma vez
3 | Pelo menos uma vez por semana
4 | Pelo menos uma vez por dia
5 | Vérias vezes por dia
PARTE II

Em relacdo a cada item, por favor, indique como se sente atualmente.

Rodeie o nimero adequado a sua situacéo:

1. Né&o, nada; 2. Ligeiramente; 3. Razoavelmente; 4. Bastante; 5. Extremamente.

6. | Sente-se confuso/a quanto ao seu papel navidaousenteque |1 2 3 4 5
ndo sabe quem é? (i.e., sente que uma parte de si morreu?)
7. | Tem tido dificuldade em aceitar a perda? 12 3 4 5
8. | Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde aperda? |1 2 3 4 5
9. | Sente amargura pela sua perda? 12 3 4 5
10. | Sente dificuldade em continuar com a sua vida neste |1 2 3 4 5
momento (por exemplo: fazer novos amigos, ter novos
interesses)?
Sente-se emocionalmente entorpecido desde a sua perda? 12 3 4 5
1.
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12. | Sente que a sua vida € incompleta, vazia ou sem significado |1 2 3 4 5

desde a sua perda?

PARTE Il

Por favor, assinale a sua resposta em relagdo a cada item.

13. Sentiu uma reducdo significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas

importantes (por exemplo: responsabilidades domesticas)?

Nao
Sim
Nome:
L. N. Prof.
L. P. Data: / /
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ANEXO X1 —CARTA DE CONDOLENCIAS
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ulS

WMorada:

Exma. Eamiliardpial.Se(a) X

Os profissionals da Equipa de Cuidados Paliativos que acompanharam o

fim de vida do vosso familiar wém, por este meio, apresentar as suas

condokEncias e lamentar 3 perda do vosso ente querida.

Mesta etapa dificl e dolorosa, pela qual estao a passar, gostanamos de
reforgar que continuamos sempre disponiveis para vos ajudar. Junto enviamos

um panflztn sobre o luto com informago acerca de como & quande nos pode

contaciar e, 5& necessana, obter apoio psicologico nesta fase.

Em nome de todos os elementos da eguipa,

Apresentamos 05 nossas melhores cumprimentos,

Wiana do Castelo,
I

Falm Rycipe oe Cukdedcy Felatreca
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ANEXO XIlI —PANFLETO DE APOIO NO LUTO
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ANEXO X1l —ESCALADE ZARIT
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Equipa de Cuidados Paliativos

NOME:

Data de realizagio:

ESCALA DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DO CUIDADOR

A Escala de Zarit, é uma escala que avalia a sobrecarga objectiva e subjectiva do cuidador
informal. Leia atentamente cada uma das afirmagées, e indique de que modos se aplicam ao seu

caso, colocando o sinal X no espago que melhor corresponder & sua opinio.

Pontuagiio

Item

Nunca

Quase

nunca

As
vezes

Muitas

vezes

Quase

sempre

Sente que o seu familiar solicita mais ajuda do que
aquela que realmente necessita?

Considera que devido ao tempo que dedica ao seu
familiar ja ndo dispde de tempo suficientz para as suas
tarefas?

Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu familiar
e ainda tem outras tarefas por fazer?

Sente-se envergonhado(a) pelo comportamento do seu
familiar?

Sente-se irritado/a quando est4 junto do seu familiar?

Considera que a situagdo actual afecta de uma forma
negativa a sua relagdo com os seus amigos/familiares?

Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar?

Considera que o seu familiar est4 dependente de si?

Sente-se esgotado guando tem de estar junto do seu
familiar?

V& a sua saude ser afectada por ter de cuidar do seu
familiar?

Considera que ndo tem uma vida privada como
desejaria devido ao seu familiar?

Pensa que as suas relagdes sociais s30 afectadas
negativamente por ter de cuidar do seu familiar?

Sente-se pouco a vontade em convidar amigos para
o(a) visitarem devido ao seu familiar?

Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele
como se fosse a Unica pessoa com quem ele(a)
pudesse contar?

Considera que n&o dispde de economias suficientes
para cuidar do seu familiar e para o resto das despesas
que tem?

Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por muito
mais tempo?

Considera que perdeu o controle da sua vida depois da
doenca do seu familiar se manifestar?

Desejaria poder entregar o seu familiar aos cuidados de
outra pessoa?

Sente-se inseguro acerca do que deve fazer com o seu
familiar?

Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

Considera que poderia cuidar melhor do seu familiar?

Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter de
cuidar do seu familiar?

Adaptado de Sequeira, C. 2007 - Cuidar de Idosos Dependentes. Coimbra. Quarteto Editora
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ois gy
y!tsu LI \é Equipa de Cuidados Paliativos

Escala Zarit - Interpretago:

¢ IMPACTO DE PRESTAGAO DE CUIDADOS: agrupa os itens que se referem 3
sobrecarga relacionada com a prestacao de cuidados directos, em que se
destacam a alteragéo do estado de saude, o elevado nimero de cuidados, a
alteracéo das relagdes sociais e familiares, a falta de tempo, o desgaste fisico
e mental. Encontram-se os itens relativos ao impacto dos cuidados directos no
contexto do cuidador, sendo estes (1,2,3,6,9,10,11 12,1317 ¢ 22).

o RELAGAO INTERPESSOAL: apresenta e agrupa os itens que relacionam a
sobrecarga entre cuidador e a pessoa dependente alvo de cuidados. Estes
avaliam o impacto interpessoal resultante da relagéo da prestagdo de cuidados,
principalmente associados as dificuldades interrelacionais, Esta relagéo é
avaliada por cinco itens, sendo estes (4,5,16,18 e 19).

o EXPECTATIVAS FACE AO CUIDAR: Estas expectativas relacionam-se com a
prestagao de cuidados relativos ao cuidador, no que diz respeito aos medos,
receios e disponibilidades, sendo constituido por quatro itens (7,8,14 e 15).

 PERCEPGAO DE AUTO-EFICACIA: relaciona-se com a opiniao do cuidador
face ao seu desempenho e, é constituido por dois itens (20 e 21)

Cada item é pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma:

nunca = (1); quase nunca = (2); as vezes = (3); muitas vezes = (4) e quase sempre =

(5).

Nesta verséo (1 a 5), obtém-se um score global que varia entre 22 e 110, em que
um maior score corresponde a uma maior percepgao de sobrecarga, de acordo com
0s seguintes pontos de corte:

e Inferior a 46 - Sem sobrecarga:
e Entre 46 a 56 - Sobrecarga ligeira;
¢ Superior a 56 - Sobrecarga intensa
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APENDICES
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APENDICE | — GUIA DE ACOLHIMENTO
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INTRODUCAO

Os doentes com doencas cronicas avancadas e progressivas, para quem ja nao ha

possibilidade de cura, continuam a necessitar de cuidados de salde.

Os Cuidados Paliativos tém como objetivo fundamental aliviar o sofrimento e melhorar a
gualidade de vida e o bem-estar dos doentes com doenga cronica, incapacitante e sem
perspetiva de cura, e apoiar familiares e cuidadores, sobretudo em situagdo de Ultimos dias de

vida.

Ao cuidar de um doente terminal, o cuidador enfrenta desafios muito duros mas também
gratificantes. Embora ndo possa impedir que o seu ente querido morra, podera contribuir para

Ihe tornar os ultimos dias mais confortaveis.

Este manual surge como base teérica de apoio e pretende ajudar os cuidadores a
enfrentarem a evolugcdo da doenca do seu ente querido. Esta pode caracterizar-se pelo
aparecimento de sintomas, que mudam num curto periodo de tempo e que sdo provocados por

diversas causas.
Quando a informacao chega aos ouvidos pode ser em demasia para ser recordada, assim

este manual servira de apoio as dlvidas que possam surgir. No entanto, este ndo devera

substituir a proximidade com a equipa assistencial da pessoa doente e seu cuidador.
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MITOS EM CUIDADOS PALIATIVOS

Frequentemente encontramos familias que mostram um grande desconhecimento em
relagdo a utilidade e proposito dos cuidados paliativos e também em relagdo ao uso da morfina
para o controlo da dor, associando ambas a uma morte mais rapida, em vez de um aumento de
gualidade de vida. Existem alguns mitos que rondam esta area da medicina, apresentamos os

principais sobre os cuidados paliativos:

Mito 1 — “Os Cuidados Paliativos apressam a morte.”

Facto: Os Cuidados Paliativos ndo aceleram a morte. Eles oferecem o conforto e a melhor
qualidade de vida possiveis a partir do diagnéstico de uma doenc¢a avangada até ao final de vida.

Mito 2 — “Os Cuidados Paliativos sdo apenas para pessoas que estao a morrer de cancro.”
Facto: Os Cuidados Paliativos podem beneficiar os doentes e as suas familias a partir do

momento do diagndstico de qualquer doenga que diminua a sua vida.

Mito 3 — “As pessoas em Cuidados Paliativos, que param de comer, morrem de fome.”
Facto: As pessoas com doencas avancadas nao sentem fome ou sede como as pessoas

saudaveis. Pessoas que param de comer morrem da sua doenca, nao de fome.

Mito 4 — “Os Cuidados Paliativos sdo prestados apenas no hospital.”
Facto: Os Cuidados Paliativos podem ser oferecidos no domicilio, em lares, em unidades

de cuidados continuados ou em hospitais.

Mito 5 - “Precisamos proteger as criangas de serem expostas a morte e ao morrer.”
Facto: Permitir que as criangas falem sobre a morte pode ajuda-las a desenvolver atitudes
saudaveis na elaborac¢éo do luto. Como os adultos, as criangas também precisam de tempo para

dizer adeus as pessoas que sdo importantes para elas.
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Mito 6 — “A dor é uma parte do processo de morrer.”
Facto: A dor ndo é sempre uma parte do processo de morrer. Se a dor estiver presente

perto do fim de vida, ha muitas maneiras de a aliviar.

Mito 7 — “Tomar medicamentos para a dor causa vicio.”
Facto: Manter as pessoas confortaveis muitas vezes requer doses crescentes de
medicacao para a dor. Este é um resultado da tolerancia ao medicamento enquanto o corpo se

ajusta a ele, porém nao é um vicio.

Mito 8 — “A morfina é utilizada para apressar a morte.”
Facto: Doses apropriadas de morfina ajudam a manter os doentes confortaveis e ndo

aceleram a morte.

Mito 9 — “Cuidados Paliativos significa que o meu médico desistiu e que ndo ha nenhuma
esperanga para mim.”

Facto: Os Cuidados Paliativos asseguram a melhor qualidade de vida para aqueles a quem
foi diagnosticada uma doenca avancada. A esperanga torna-se menos sobre a cura e mais sobre

viver a vida da forma mais completa possivel.

Mito 10 — “Dececionei o meu familiar porque ele ndo morreu em casa.”

Facto: As vezes, apesar de todos os esforcos, as necessidades dos doentes excedem o
que pode ser oferecido em casa. Assim, garantir que o melhor seja oferecido ao doente em

qualquer contexto ndo € fracasso ou dececéo.

(Adaptado de Canadian Virtual Hospice, 2017)
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DOR

AVALIAGAO DA DOR

Para ajudar o doente é importante avaliar a dor, pois a sensacgéo de dor varia consoante as
pessoas.

Quando alguém se queixa de dor, pode ser num local especifico ou uma sensac¢éo de mal-
estar generalizado.

A sensacdo de dor pode ser pior se o doente tiver outros sintomas fisicos (exemplo:
nauseas).

A preocupagéo, o0 medo, o aborrecimento e a soliddo também podem agravar a sensacéo de
dor. E melhor cuidar destas necessidades primeiro e depois ponderar o aumento da analgesia.

Para classificar a dor num grau, é necessaria a utilizacao de uma escala de zero a dez, onde

zero corresponde a néo ter dor e dez a pior dor que j& sentiu.

)
*))

= &
6, Wl It

~ DOR DOR DOR DOR
['DOR™| UGEIRA | MODERADA| INTENSA |MAXIMA

CONTROLAR A DOR COM MEDICAMENTOS

Quem tem dores permanentes necessita de tomar medicamentos analgésicos regularmente,
a fim de as controlar.

Administre o0 medicamento a hora marcada, mesmo que nessa altura o doente ndo sinta
dores, de forma a manter a dor controlada.

Programe os cuidados ao doente para alturas em que o medicamento ja comecou a fazer
efeito, geralmente os analgésicos atuam em 30 minutos.

Lembre-se que ha medicamentos prescritos em SOS. Caso mantenha dor mesmo com o

regime habitual, estes medicamentos devem ser tomados. Mantenha um registo dos analgésicos
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administrados em SOS, para que o médico possa avaliar a necessidade de ajustar a dose da

medicacéo.

PECA AJUDA SE:

v' Surgir uma nova dor (ndo aquela que o doente costuma ter);

v" Ador persistir depois de ter administrado trés doses intercalares em 24horas, deve contactar
a equipa assistencial;

v" Alintensidade da dor aumentar rapidamente;

v" Surgir uma dor intensa subita;

v" Notar que o doente fica subitamente confuso.
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DISPNEIA (Falta de ar)

A falta de ar surge quando o corpo ndo consegue obter o oxigénio de que necessita ou a
pessoa tem a sensacao de nao “entrar ar suficiente”. Pode ter varias causas, nomeadamente a

doenca, a ansiedade ou a polui¢do (incluindo o fumo do tabaco).
O QUE PRECISA SABER:

Uma falta de ar grave pode ser assustadora quer para a pessoa afetada quer para que
cuida:
v' Os labios e as unhas podem ficar azulados;
v' Arespiragdo pode ter um som gorgolejante;

v" O doente pode respirar com dificuldade ao falar e até mesmo em repouso.
COMO PODE AJUDAR:

v' Proporcione um ambiente calmo;

v" Planeie periodos de repouso entre as atividades, se a falta de ar piorar quando o doente se
move, lava, veste ou fala;

v' Tente gerir os tempos da visita e a forma como estas se comportam junto do doente;

v' Verifique se os medicamentos prescritos para a falta de ar sdo tomados da forma indicada;
v' Abra ajanela, use um leque ou uma ventoinha para facilitar a respiragao;

v' Ajude o doente a pdr-se numa posicao que facilite a respiragao; (ex: sentado, deitado mas
com a cabeceira elevada,...)

v' Use o oxigénio, se este for prescrito pelo médico;

v' Tente manter o doente descontraido, pois a tensdo muscular agrava a falta de ar.
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PECA AJUDA SE:

v" O doente se queixar de dor no peito;

v" A expetoragdo for espessa, amarela, verde ou com presenca de sangue;
v" A pele ficar palida ou azulada, ou o doente tiver suores frios;

v" O doente tiver febre;

v' Se as narinas se dilatarem durante a respiragao.
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NAUSEAS / VOMITOS

Ter nauseas significa estar “agoniado” ou “enjoado” e vomitar é expelir o contetido gastrico.
As causas destes sintomas sdo indmeras, nomeadamente a doen¢a, a medicagdo, alguns
alimentos, a obstipacdo e o movimento.

As nauseas podem surgir sem ligagdo a comida. Os vémitos podem acontecer mesmo que

o doente ndo tenha comido nem tenha sentido nauseas previamente.
O QUE PRECISA SABER:

v" O doente pode sentir-se enjoado e incapaz de comer;
v' Os vémitos podem ser ocasionais ou frequentes;
v" Os medicamentos tomados por via oral podem ser vomitados;

v" O doente pode sentir-se bem quando repousa e agoniado quando se mexe.
COMO PODE AJUDAR:

v' Tente sobretudo reduzir tudo o que possa causar nauseas e vomitos ao doente;
v' Dé-lhe a medicacdo prescrita para este efeito;

v' Ofereca ao doente os seus alimentos preferidos, em pequenas quantidades;

v' Refresque a boca do doente com um elixir ndo alcodlico ou agua gaseificada;

v' Se o doente vomitar, limpe de imediato e retire a bacia para onde este vomitou;

v' Experimente dar ao doente alimentos frios, porque tém menos cheiro;

v' Ofereca liquidos ao doente em pequenas quantidades regularmente, podendo utilizar
também cubos de gelo ou cubos de sumo gelado;

v' Mantenha o doente afastado da cozinha na hora de confegéo das refei¢des, pois o cheiro
pode causar ou intensificar a ndusea;

v" Na&o sirva ao doente alimentos gordurosos ou muito condimentados;
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v' Ajude o doente a descansar sentado durante algum tempo ap6s as refeigoes;

v' Peca as visitas que ndo usem perfumes ou desodorizantes com cheiros fortes.

ASPETOS IMPORTANTES:

v' Se o doente esta acamado, posicione-o de lado para que se este vomitar, ndo sufoque com
0 vOmito;

v" Registe a frequéncia e do volume dos vomitos do doente.

PECA AJUDA SE:

v' O doente vomitar mais de trés vezes por hora, no espaco de trés ou mais horas;

v/ O vOmito apresentar sangue ou coloracéo semelhante a borras de café;

v O doente ndo for capaz de engolir mais de quatro chavenas de liquido num dia ou nédo
conseguir ingerir alimentos sélidos durante dois dias;

v' Os medicamentos forem vomitados;

v" O doente se sentir muito fraco ou tonto;

v O doente desmaiar.
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EDEMA (Inchaco)

O edema é um excesso de liquido nos tecidos ou no abdémen. Pode ocorrer devido a varios
fatores, nomeadamente por falta de proteinas, tumores, obstrucdo das veias ou do sistema

linfatico.
O QUE PRECISA SABER:

Existem mudancas faceis de identificar que séo sinais de edema local, por exemplo:

v' Os pés e os tornozelos incham quando o doente esta sentado, a pé ou quando caminha;

v' Os anéis ficam apertados nos dedos;

v" O doente refere sentir um “aperto” nas maos, quando fecha os punhos;

v' O abdémen parece distendido ou inchado, ou o doente refere que as calgas lhe ficam

apertadas.
COMO PODE AJUDAR:

v"Incentive o doente a descansar deitado na cama com os pés elevados, com a ajuda de
almofadas;
v Quando o doente estiver sentado na cadeira, deve manter os pés elevados, pousando-os

num banquinho;

v' Se os bracgos estiverem inchados, o doente podera manté-los elevados apoiando-os numa
almofada, sobre uma mesa;

v' Massaje levemente as zonas inchadas para facilitar a absorcéo do liquido.

PECA AJUDA SE:

v/ Carregar com o dedo na zona inchada e a marca do dedo permanecer;
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v' Olinchago se alastrar pelas pernas ou bracos;

v" O inchaco do abdémen causar falta de ar ao doente.
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INSONIA (Problemas de sono)

Por insonia entende-se a incapacidade de dormir adequadamente, nas horas normais de

sono. Pode ir desde as perturbagbes do sono até a incapacidade total de adormecer.

O QUE PRECISA SABER:

v" Alguns doentes em fim de vida tém dificuldade em adormecer ou em manter-se a dormir.
v' Ainsonia pode ser causada pela ansiedade, o medo, a tristeza, preocupacdes psicoldgicas
ou espirituais.

v" Problemas fisicos como a dor, nduseas, vomitos e a tosse podem causar insénia.
COMO PODE AJUDAR:

v' Permita que o doente durma quando quiser e quanto necessitar, sem estar obrigado a um
horario;

v' Ofereca-lhe bebidas quentes, sem cafeina, antes de dormir;

v' Crie momentos para que o doente expresse 0s seus sentimentos, de forma a aliviar os
problemas emocionais que este possa apresentar;

v" Proporcione-lhe conforto;

v/ Crie um ambiente calmo;

v' Se for do agrado do doente, massaje as costas, as maos ou 0s pés para o descontrair.

ASPETOS IMPORTANTES:

N&o ignore as dores, as nauseas, a tosse ou qualquer outro sintoma que possa perturbar o sono

do doente. Dé-lhe a medicag&o prescrita.

PECA AJUDA SE:
v" O doente ficar confuso a noite;
v Também nao conseguir dormir e se estiver cansado para cuidar, se necessitar de ser

substituido.
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OBSTIPACAOQ (Prisdo de ventre)

Obstipagao significa “dificuldade em evacuar”. Pode ser causado por o doente ndo beber
liquidos em quantidade suficiente, ingerir poucas fibras, ter diminuido o exercicio fisico, ter tido
uma reducdo da atividade intestinal causada por medicamentos como os opidides ou ter

determinada patologia.
O QUE PRECISA SABER:

v' A obstipagédo é desconfortavel e pode causar problemas graves;

v' As fezes podem ficar secas e duras, causando dor ao evacuar;

v' O doente pode ter muitos gases, arrotar ou sentir-se mal do estdmago;
v" Pode surgir dor abdominal;

v' A obstipacado pode ser acompanhada de dores de cabeca e confusao;

v 0 abdémen do doente pode parecer distendido ou inchado.
COMO PODE AJUDAR:

v' Experimente aumentar gradualmente o consumo de cereais integrais e de pao integral;

v Aumente a ingestéo de liquidos;

v"Incentive o doente a andar, fazer exercicio ou a mover-se na cama;

v Lembre ao doente a necessidade de tomar os medicamentos receitados para amolecer as
fezes, principalmente se estiver a tomar opiéides;

v' Oferega ao doente varios frutos, nomeadamente ameixa

ASPETOS IMPORTANTES:

Registe o numero de vezes que o doente evacua.
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PECA AJUDA SE:

v" Houver sangue no anus, na regido perianal ou nas fezes;

v" O doente ainda nao tiver evacuado um dia depois de tomar o laxante;

v' O doente tiver célicas persistentes ou vomitar;
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DIARREIA

A diarreia é a eliminacéo de fezes soltas ou liquidas, trés ou mais vezes ao dia. Pode ser
ou ndao acompanhada de mal-estar.
Entre as causas da diarreia incluem-se as infe¢Bes, alguns medicamentos, os efeitos

secundarios da quimioterapia, da radioterapia ao abdémen e, por vezes, a propria doencga.
O QUE PRECISA SABER:

v" Alguns alimentos podem agravar a diarreia, enquanto outros a abrandam;

v' Héarisco de desidratagdo em caso de diarreia grave;

v' Adiarreia pode ser um extravasamento de fezes liquidas em redor das fezes sdlidas.
COMO PODE AJUDAR:

v" Incentive o doente a beber mais liquidos;

v' Dé-lhe refeicdes frequentes e leves;

v' Lave aregido anal com sabonete suave e seque-a, apés cada dejecao;

PECA AJUDA SE:

Suspeitar que é o caso de fezes liquidas a passar em redor das fezes sélidas.
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CANDIDIASE ORAL (Sapinhos)

Ao inspecionar a boca do doente vera manchas brancas, semelhantes a coalho de leite.
Podem aparecer na lingua, no céu-da-boca, no interior das bochechas e dos labios e na parte
de trés da garganta.

O QUE PRECISA SABER:

v E possivel que o doente se queixe de dor na boca ou na garganta, de secura ou comich&o
na garganta, de rouquidado ou dificuldade em engolir;

v" Ao inspecionar a boca, vera manchas brancas, semelhantes a coalho de leite;

v' A candidiase oral é contagiosa.

COMO PODE AJUDAR:

v' Avise a equipa de salde assistencial se suspeitar que o doente tem candidiase oral;
v" Use uma escova de dentes nova antes de iniciar o tratamento e volte a substitui-la quando
a medicacao terminar.

PECA AJUDA SE:

A candidiase oral nao melhorar.
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MUCOSITE ORAL (Aftas)

As aftas sdo semelhantes a pequenos cortes ou Ulceras na boca. Podem ser causadas pela

quimioterapia, a radioterapia, infecdes, desidratacdo, higiene oral deficiente, oxigenoterapia,

excesso de tabaco ou alcool e alguns medicamentos.

O QUE PRECISA SABER:

As Ulceras podem surgir na boca, gengivas ou lingua;

As aftas podem ser muito dolorosas e dificultar a alimentacéo e ingestéo de liquidos;
Podem ser vermelhas, sangrar ou apresentar pequenas manchas brancas no meio;
O interior da boca pode estar avermelhado, brilhante ou inchado;

Pode haver vestigios de sangue na boca;

E possivel que haja sensibilidade ao calor e ao frio;

O doente pode ter dificuldade em engolir.

COMO PODE AJUDAR:

v" Informe a equipa de saude assistencial;

v' Trate da boca do doente 30 minutos depois de comer e de 2 em 2 horas enquanto ele estiver
acordado;

v" Procure que o doente beba mais liquidos;

v' Ofereca refeigBes pequenas, frequentes, frias, pouco condimentadas e de paladar suave;
v' Experimente dar ao doente alimentos e liquidos gelados;

v

Evite os citrinos e o tomate, pois embora paregcam humedecer a boca, secam-na.

ASPETOS IMPORTANTES:

v

v

v

Use sempre uma escova de dentes macia;
Evite elixires orais com alcool, aumentam a secura e causam dor;

Nao use fio dentério;

213



PARA MELHOR CUIDAR — Manual de Apoio ao Cuidador

v/ Evite os alimentos duros e asperos, como bolachas, legumes crus ou batatas fritas.

PECA AJUDA SE:

v As aftas ndo melhorarem;

v O doente tiver dificuldade em beber e comer;

v O doente ficar com febre.
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XEROSTOMIA (Boca seca)

Quando o doente ndo consegue beber a quantidade normal de liquidos, pode ocorrer secura
da boca.

Esta pode agravar a falta de apetite, nduseas e vomitos. A reducéo de liquidos fara secar a
saliva.

Alguns medicamentos e a respiragao pela boca também poderao estar na sua origem.
O QUE PRECISA SABER:

v' A secura da boca é uma fonte de mal-estar para o doente;
v' O doente pode queixar-se que a boca esta seca ou que tem um sabor desagradavel;

v" Alingua poderéa estar vermelha e suja, com os labios secos e gretados.
COMO PODE AJUDAR:

v" Tente manter a boca do doente limpa e himida, refrescando-a na medida do possivel;

v' Ajude o doente a lavar a boca frequentemente, em especial depois de comer e antes de ir
para a cama;

v' Se o doente ndo quiser beber, ofereca-lhe cubos de gelo para chupar;

v" Na&o use elixires orais com alcool, pois agravam a secura;

v' Utilize saliva artificial ou gel lubrificante (& venda nas farmacias).

215



PARA MELHOR CUIDAR — Manual de Apoio ao Cuidador

PRURIDO (Comichio)

O prurido é uma sensacao desagradavel, que suscita vontade de cocar ou esfregar a pele.
Na sua origem pode estar a secura da pele, as alergias, os efeitos secundarios da medicacéo, a

quimioterapia, a radioterapia e o crescimento tumoral.
O QUE PRECISA SABER:

v Uma doenca grave, em fase terminal, pode alterar muito a pele;
v' A pele pode ficar seca, vermelha, dspera ou escamada;

v' O ato de cocar pode fazer a pele sangrar ou abrir feridas.
COMO PODE AJUDAR:

v' Apligue cremes nédo oleosos, duas ou trés vezes por dia, em especial no fim do banho com
a pele humida;

v' Prefira &gua morna a 4gua quente, pois esta seca a pele;

v' Na&o esfregue a pele;

v"Incentive o doente a pressionar ou usar a vibracdo em vez de cocar a pele;

v"Incentive o doente a beber 4gua e outros liquidos;

v' Evite usar produtos com perfume ou alcool na pele;

v/ Lave a roupa com detergente suave.

PECA AJUDA SE:

v" A comichdo ndo desaparecer ao fim de dois dias;
v' A pele do doente ficar amarelada;

v" O doente se cocar a ponto de esfolar a pele;

v' Piorar ap6s a aplicacdo de cremes.
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ASTENIA (Falta de forca)

A astenia pode dever-se a progressao da doenca. Em paralelo pode ser causada pela
fraqueza muscular devida a permanéncia prolongada no leito.

Por norma, manifesta-se de forma gradual, mas pode ocorrer em poucos dias.
O QUE PRECISA SABER:

v' E comum que atividades que antes eram faceis agora provoquem fadiga;

v" O doente podera necessitar de ajuda para caminhar, tomar banho ou vestir-se. Pode ser
necessario cuidar dele na cama;

v" O doente podera ter dificuldade em mover-se na cama ou em deslocar-se de um local para
0 outro;

v' A frustragdo causada pelas limitagbes fisicas podera tornar o doente irritavel por motivos

que normalmente ndo o afetariam.
COMO PODE AJUDAR:

v Peca aum membro da equipa de saude que lhe ensine as técnicas necessarias para ajudar
a mover o doente mais facilmente;

v' Mostre-se com gosto em ajudar o doente, este sentir-se-4 mais tranquilo, ndo se sentindo
um fardo por se apresentar mais dependente;

v' Crie uma estratégia que permita ao doente chamar por si, quando se encontrar distante (ex:
uma sineta ou um sistema de intercomunicadores);

v Lembre ao doente que deve descansar antes de iniciar uma atividade que o desgaste.
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ANOREXTIA (Falta de apetite)

A falta de apetite pode surgir como efeito secundario de algum tratamento, nomeadamente

a quimioterapia. E frequentemente um sinal da progressédo da doenca.
O QUE PRECISA SABER:

v A anorexia causa um importante mal-estar psicolégico ao doente e a familia, por estar
associada ao agravamento do estado de salde;

v/ Esta normalmente associada a um cansago facil, esgotamento sem causa aparente ou
debilidade generalizada (astenia);

v' A anorexia contribui para que o doente perca progressivamente a sua capacidade funcional,
pela astenia que Ihe esta associada;

v" Com anorexia, a perda de peso é notoria;

v' Pode associar-se: palidez, edema dos membros inferiores, alteragbes dentarias, atrofia

muscular e escaras;
COMO PODE AJUDAR:

v' Deve ter em conta as preferéncias alimentares do doente;

v' As refeigbes devem ser pequenas, diversificadas, a vontade do doente;
ESPECIFICAMENTE:

v" Em doentes com dor ou dificuldade ao engolir — alimentos pastosos, frios ou mornos;
favorecer a ingestdo de liquidos; mastigacdo e degluticdo lentas; evitar alimentos acidos,
especiarias, alcool e tabaco;

v' Em doentes com xerostomia — aumento da ingestdo de liquidos; alimentos pastosos; evitar
alcool e tabaco; estimular a salivagdo com alimentos acidos ou com rebucados;

v' Se existe alteragdo do paladar — melhorar o sabor dos alimentos com especiarias e molhos;
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v' Se esta associada a nauseas e vémitos — aumentar o nimero de refeicdes e liquidos, frios
ou mornos e pobres em gordura; evitar a ingestao de liquidos durante as refeicées;

v' Se existir uma sindrome diarreica — alimentagéo sem fibras e sem lactose; aporte de liquidos
superior;

v Se associada a um quadro de obstipacdo — aumentar a ingestédo de liquidos e alimentos

ricos em fibras.

ASPETOS IMPORTANTES:

v" A anorexia é dos sintomas mais frequentes no fim de vida, com grande impacto no doente

e na familia;

v' Tente perceber se a diminuicdo do apetite esta relacionada com outro sintoma, isso ajudara

a equipa assistencial a decidir quais as medidas a adotar.

PECA AJUDA SE:

v' O doente ja ndo se alimenta, por vontade propria ou por ndo conseguir mastigar/engolir;

v' O doente ja ndo bebe, por vontade prépria ou por ndo conseguir engolir.
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CONFUSAO

Diz-se que alguém esta confuso quando se apresenta com dificuldade em pensar e agir

adequadamente, ou com perturbacdes do raciocinio. A confuséo pode surgir devido a progressao

da doenca, a infe¢des, aos efeitos secundarios da medicacdo ou a desidratacéao.

O QUE PRECISA SABER:

v

A confuséo pode manifestar-se muito lentamente;
Podera haver falta de concentracdo, perda de memoaria e de interesse;
Os sentimentos podem oscilar entre a negacao e a aceitacdo da situagao;

Uma pessoa confusa pode ficar agitada, come¢ando a andar de um lado para o outro

desordenadamente ou, se estiver acamada, pode levantar-se ou sair da cama,

v

v

Pode parecer que o doente esta com dores;
O doente pode ver ou ouvir coisas que ndo sao reais (alucinacoes);
Podem surgir pensamentos que incomodem o doente;

Os movimentos do doente poderéo ficar mais lentos.

COMO PODE AJUDAR:

Vigie e oriente o doente;

Recorde-lhe a sua identidade e a prépria do doente, sempre que iSS0O parecer necessario;
Fale devagar e com frases curtas;

Utilize um calendério e um relégio para ajudar na orientacdo no tempo;

N&o deixe o doente sozinho durante muito tempo;

Utilize grades na cama para reduzir o risco de queda.

PECA AJUDA SE:

v

A confusdo surgir de forma muito subita ou se agravar;
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v" O doente se tornar violento ou muito agitado;
v" O leitor ou o doente ficarem magoados em epis6dios causados pela confuséo;

v O leitor se sentir cansado e necessitar de ser substituido.
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OBSERVACOES
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