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RESUMO

Face ao contexto atual, fortemente marcado pelo envelhecimento progressivo da
populacdo, com forte aumento das doencas crénicas e degenerativas, os Cuidados
Paliativos surgem como uma resposta cada vez mais essencial as necessidades fisicas,
psicoldgicas, sociais e espirituais, prolongando a sua acio até ao luto. E através deles
que garantimos o maximo bem-estar e qualidade de vida de cada pessoa até ao fim da
vida. Neste sentido, pareceu-nos importante realizar um estdgio de Natureza
Profissional de 350 horas presenciais na Unidade Local de Salde de Matosinhos —
Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos com o objetivo de desenvolver competéncias
especializadas na area dos cuidados paliativos, nomeadamente nas quatro componentes
primordiais: controlo de sintomas; comunicacao adequada; trabalho em equipa e apoio a
familia. A nossa finalidade com a realizacdo deste estagio consiste na obtencdo de
competéncias atraves do treino, da reflexdo critica e analitica para um cuidar humano,
integral na construcdo 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

familia.

A nossa prestacdo de cuidados de enfermagem especializados assentou em
metodologias ativas, dinamicas e participativas de forma a integrar e aplicar 0s
conhecimentos tedricos adquiridos. Salientamos, que tivemos em atencdo um cuidar
centrado no doente e familia, a obediéncia dos principios éticos e deontoldgicos e a

garantia de cuidados com qualidade.

Desenvolver competéncias a nivel da comunicacdo é dificil na medida que envolve
muitas especificidades pelo facto de termos que tomar decisdes que envolve situactes
complexas, unicas e individuais. Assim estas competéncias foram desenvolvidas através
de um estilo comunicacional facilitador e centrado na pessoa, numa analise critica e
reflexiva e no estabelecimento de uma relacdo de ajuda. Também o trabalho em equipa
foi sempre uma nossa preocupacdo de forma adquirir e aprofundar estratégias de
trabalho em equipa, nomeadamente colaborar eficazmente na prestagdo de cuidados,
bem como participar nas reunides semanais dando o nosso contributo. A nivel do
controlo de sintomas desenvolvemos competéncias na avaliacdo das necessidades,
avaliacdo e monitorizagdo de sintomas, medidas farmacoldgicas e ndo farmacologicas,
refletindo sempre nos ganhos para o doente. A nivel do acompanhamento familiar

enfatizo as conferéncias familiares como uma ferramenta facilitadora da integracdo da
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familia no cuidado ao doente. A nossa participagdo no dmbito da gestdo, formacédo e
investigacdo permitiu ndo sé o desenvolvimento de competéncias como promoveu

mudancas e novas formas de intervencéo.

Sobressai da realizacdo deste estdgio que para conseguir dar uma resposta mais
organizada face a necessidade de tratar, cuidar e apoiar ativamente os doentes na fase
final de vida, prestando cuidados de exceléncia, aumentando assim a qualidade de vida
do doente e familia é necessario competéncias técnicas, cientificas, relacionais e
pensamento critico e analitico. Consideramos ter desenvolvido competéncias para

prestar cuidados paliativos de exceléncia.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Competéncia; Comunicacdo; Controlo

Sintomatico; Trabalho de Equipa; Apoio ao doente e familia; Conferéncias Familiares.
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ABSTRACT

Towards the current context, heavily marked by the progressive aging of the population,
with a strong increase of chronic and degenerative diseases, Palliative Care comes up as
an answer more and more essential to the physical necessities, psychological, social and
spirituals, prolonging their action to the mourning. It is through them that we guarantee
the well-being and life quality of each person till the end of its life. Facing that, it
seemed important to us to realize a professional internship of 350 hours in the Health
Local Unit of Matosinhos- Support team in Palliative Care with the goal of develop
expertises in the field of palliative care, namely in the four essential components:
control symptoms; proper communication; team work and family support. Our goal
with this internship consist in obtain skills through the practice, critical and analytical
thinking for a human care, integral in building a dignified dying process and for taking a
consistent and appropriate decision to the actual needs of a person in the end of his life

and family.

Our provision of specialized nursing care was based on active methodologies, dynamic
and participatory in order to integrate and apply the theoretical knowledge acquired. We
point out that we had in mind a care focused in the patient and family, the obedience of
ethical and deontological principles and ensuring quality care. Develop communication
skills is difficult as it involves many specifics because we have to make decisions
involving complex, unique and individual situations. So, this skills were developed
throughout a communicational style facilitator and centred in the person, in a critical
and reflexive analyse and in the establishment of a caring relationship. Also the work
team has always been a concern in a way that we could gain and go deep in the work
strategies in team, namely collaborate effectively in the caring, as also participate in
weekly meetings with our contribute. On the level of the symptoms control we
developed skills in the evaluation of necessities, evaluation and monitoring of
symptoms, pharmacological measures and non-pharmacological measures, always
reflecting in the gains for the patient. On the level of the family support | emphasize the
family conferences as a facilitator of integration of family in the care to the patient. Our
participation in the organization, formation and research has permitted not only the

development of skills as it promoted changes and new ways of intervention.

In this internship it is to put on focus that in order to give an answer more organized to

the necessity of caring, to care and support actively the patients in the end of their lives,
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giving cares of excellence, increasing in that way the life quality of the patient and
family it is necessary scientific tactics, relational and critical and analytical though. We

consider to have developed skills to give palliative cares of excellence.

Keywords: Palliative cares; Skills; Communications; Symptomatic control; Work team;

Support to the patient and family; Family conferences.
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“Se a nossa vida € provisoria, que seja linda e louca a nossa histoéria, pois o valor das
coisas nao esta no tempo que elas duram, mas na intensidade com que acontecem.
Por isso existem momentos inesqueciveis, coisas inexplicaveis e pessoas

incomparaveis.” (Fernando Pessoa)
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INTRODUCAO

No ambito do Il 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 10 de Marco e 9 de Outubro de
2015, num total de 350 horas presenciais. Este estdgio desenvolveu-se na Unidade
Local de Saude de Matosinhos — Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos (ULSM-
ESCP), pelo facto de ser uma equipa de referéncia em cuidados paliativos (CP) e
permitir a mobilizacdo dos diversos saberes, indo assim, 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 decisdo consistente e adequada as necessidades efetivas da pessoa em fim de vida e
familia. Assim, 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 intervencao,

nomeadamente: gestdo de cuidados, formacéo e investigacao.

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
espagco, 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 0
desenvolvimento de saberes nos varios dominios de intervencao: bioldgico, psicolégico,
emocional, espiritual, social entre outros, s6 € possivel quando nos inserimos em
equipas multiprofissionais, na medida em que permite a compreensdo da morte e do
processo de morrer numa Vvisdo holistica essencial para um cuidado de qualidade no
final de vida. De acordo com Hennezel (1999), para cuidar de doentes terminais €
necessario viver esta etapa de forma desarmada, ndo banalizando a morte e aprendendo

com todos aqueles que vdo morrer.

Outro aspeto a considerar € que os CP estabelecem uma resposta organizada a
necessidade de tratar, cuidar e apoiar as pessoas a experienciar a ultima etapa da vida.
Tém como componentes fundamentais o controlo sintomatico; comunicacdo adequada;

apoio a familia e apoio durante o luto e a interdisciplinaridade. Estas cinco areas devem
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ser encaradas numa perspetiva de igual importancia, para se conseguir oferecer um
sistema de apoio que possibilite ao doente viver tdo ativamente quanto possivel até a
sua morte, e permitir que a familia seja incorporada ativamente nos cuidados prestados,
sendo o doente e a familia alvo dos cuidados (Twycross, 2003; Doyle, 2004; PNCP,
2004 cit por Barbosa, Neto, 2006). Assim, os cuidados de enfermagem assumem um
papel relevante no cuidar dos detalhes, no otimizar o controlo de sintomas, no minorar
os efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas, e na promocéo da dignidade e

qualidade de vida da pessoa em fim de vida (Twycross, 2003; Barbosa; Neto, 2010).

Em suma, para que possa desenvolver as competéncias acima mencionadas, é

necessario um conjunto de saberes e praticas para o exercicio dos CP.

O presente relatério de ENP tem como objetivos: descrever as atividades desenvolvidas
ao longo do estégio; avaliar as atividades desenvolvidas tendo em conta os objetivos
delineados; analisar de forma critica 0 nosso desempenho durante o estéagio,

mencionando as habilidades e competéncias adquiridas e desenvolvidas.

Relativamente a sua organizacao estrutural, o presente relatdrio estd dividido em duas
partes que se constituem num todo. A primeira parte refere-se ao enquadramento
conceptual, constituido por trés capitulos: 1° - A evolucdo dos CP através da historia; 2°
- As dimensdes relevantes em CP; 3° - A importancia de cuidar da pessoa em situagdo

de fim de vida.

A segunda parte corresponde ao desenvolvimento de competéncias especializadas em
CP, constituida por trés capitulos: 1° - Enguadramento contextual do estagio; 2° -
Diagnostico de situacdo; 3° - Atividades desenvolvidas, mencionando os objetivos e
estratégias implementadas, assim como, a importancia destas para o desenvolvimento
de competéncias para a prestacdo de cuidados. E apresentado ainda neste capitulo as
atividades desenvolvidas no &mbito da formacao, gestdo de cuidados e investigacdo. Por
ultimo, apresentamos as principais conclusdes, os contributos da nossa intervengdo e

sugestdes de mudanca.

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 &mbito de mestrados e

doutoramentos, bem como uma larga pesquisa em bases de dados, tais como: EBSCO,
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B-ON, SCIELO e MEDLINE, PubMed Central, Scientific Electronic Library Online,
Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal, utilizando como palavras-chave:
Cuidados Paliativos; Competéncia; Comunicacao; Controlo Sintomatico; Trabalho de
Equipa; Apoio ao doente e familia; Conferéncias Familiares. Utilizou-se como
complemento, o motor de pesquisa Google® académico, que se revelou Util para o

acesso de alguns artigos.
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1. EVOLUCAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS ATRAVES DA HISTORIA

Nas décadas passadas 0 processo de morrer € a morte eram considerados como
processos naturais, ocorrendo no seio da familia e no domicilio. Hoje procura-se
esconder a morte, afastad-la do seio familiar, ocorrendo em meio hospitalar, rodeada a
pessoa de intervencbes de alta tecnologia. Contudo, a morte ndo se consegue
“combater”, mas podemos ¢ devemos manter a dignidade da pessoa, e para isso temos

que integrar a filosofia dos CP.

A prética de CP resultou do movimento “hospice” com o significado de hospitalidade,
hospedagem, traduzindo um sentimento de acolhimento. No século IV uma matrona
romana de nome Fabiola colocou a sua casa para apoiar pessoas carentes e realizava
visitas a doentes e prisioneiros, dando origem a0 movimento “hospice”. No século VI,
0s Beneditinos cuidavam dos monges e peregrinos cansados e de forma progressiva
estenderam os seus cuidados aos doentes. Na época das cruzadas religiosas, 0s monges
prestavam assisténcia aos moribundos nas hospedarias que existiam a beira das estradas,
que eram habitualmente os soldados feridos nas batalhas, oferecendo-lhes comida,
cuidados médicos e abrigo. Nesta época, a igreja catélica teve um papel interventivo na
orientagdo destes “hospices” (Twycross, 2003).

Na idade Média muitos “hospices” foram criados. No século X VI, sdo fundados alguns
“hospices” em Espanha com a Ordem das Hospitaleiras de S. Jodo de Deus e em
Franca com a Ordem das Irmas da Caridade. Posteriormente com o movimento da
Reforma, 0s “hospices” foram praticamente extintos, reaparecendo mais tarde na
segunda metade do século XIX em Franca com 0 movimento de apoio aos doentes
terminais e com o apoio da Igreja (Marques, 2014; Capelas [et al.], 2014). Nesta metade
de século foi Jeanne Garnier que abriu 0 primeiro “hospice” para doentes terminais,
impulsionado pelas visitas que realizava em casa a doentes terminais e que ai morriam
(Pessini, 2001).

Com os avancgos cientificos da medicina, a evolucdo tecnologica e o desenvolvimento
da ciéncia em diversas areas, na primeira metade do seculo XX, procurou-se conquistar
a cura a todo custo, valorizando-se o cuidado tecnologico em desfavor de um cuidado
humano, tentando-se vencer a morte. Contudo este aumento da esperanga média de vida

e 0 aumento da prevaléncia das doencas cronicas que ndo tendo cura, também néo
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provocam a morte a curto prazo, deixam a pessoa que experiencia este processo a
situacOes de grande sofrimento pelo facto de as suas necessidades multidimensionais
ndo serem alvo de cuidados (Marques, 2014). A recusa da morte pelos profissionais de
salde conduziu a intervencdes orientadas para o Orgdo doente, muitas vezes
desproporcionadas e futeis, levando a uma desumanizacdo dos cuidados prestados.
Salienta Neto (2006, p.18), que “a intensidade da Iluta pela busca da cura de muitas
doencas, a sofisticacdo dos meios utilizados, levou de algum modo, a uma cultura de
negacao da morte, de triunfalismo heroico sobre a mesma, de ilusédo de pleno controlo
sobre a doenga, relegando para segundo plano as intervencfes na saude que, longe de
garantir a cura, promovessem um final de vida condigna”. Neste sentido, na década de
60 no Reino Unido surge um movimento denominado “hospice moderno” que procurou
combater a fragmentacdo do cuidado, dando-se assim, o desenvolvimento dos CP, com
0 objetivo de alertar para a necessidade de oferecer cuidados rigorosos, cientificos e de
qualidade a um grupo de pessoas cada vez mais numeroso, que frequentemente eram
encaradas como doentes a quem ja ndo havia nada a fazer, pois apresentavam uma
doenca incuravel, progressiva e avancada. Cicely Saunders foi a pioneira na defesa do
cuidado centrado na pessoa e cria o conceito de “dor total” considerando que a dor ¢
fisica, psicologica, emocional social e espiritual. Ter cuidado de um doente judeu com
40 anos, com um cancro e em processo de morrer, permitiu-lhe concluir que é
necessario cuidar da dor total, controlar os sintomas, bem como, identificar as
necessidades sociais, psicolégicas e espirituais do doente e sua familia e compreender
0s seus problemas. Assim, procurando dar uma nova extensao aos CP, em 1967 funda o
Saint Cristopher's Hospice em Londres, sendo este o primeiro “hospice” moderno. Em
1969, é implementado o programa dos CP domiciliario (Capelas [et al.], 2014;
Gongcalves, 2009; Neto, 2006).

Efetivamente o Movimento Moderno dos Hospices foi um marco fulcral para o
desenvolvimento dos CP em todos os paises. Afirma Capelas [et al.] (2014, p.9) que “é a
partir deste movimento, que os cuidados em fim de vida comecam 0 seu
desenvolvimento exponencial, ao longo de todo o globo, procurando abranger todos os
povos (...)”. Este movimento relanca a discussdo em torno destas problematicas fora de
Londres, dando-se um avango do movimento “hospice” a outros paises, como os EUA e
Australia em que 0 “hospice” combinava a especificidade de um hospital ¢ a

hospitalidade de uma casa (Twycross, 2003).
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Elisabeth Kubler-Ross, publicou em 1969 o livro “On Death and Dying” resultado do
seu acompanhamento a doentes terminais, tendo identificado fases que o doente
experiencia perante este processo, tais como: negacao, raiva, negociacdo, depressédo e
aceitacdo (Kubler-Ross, 2008). Esta sua publicacdo traz a tona a discussdao na
comunidade cientifica sobre a morte e o morrer e influencia para o crescimento da
filosofia dos CP e para a implementag&o nos curriculos de medicina o ensino do cuidado

na fase de fim de vida.

No final do século XX, os CP expandem-se para outros paises, abrangendo o resto da

Europa, com caracteristicas diferentes.

Pessini (2001) no seu livro “Distanasia: até quando prolongar a vida” destaca que o
Conselho de Europeu (1999) recomendava a protecdo dos direitos humanos e da
dignidade dos doentes com doencas incurdveis e terminais. Destaca-se, no entanto, que
na atualidade os servigos de saude tém dificuldade em oferecer cuidados especializados
em tempo Util a estes doentes (APCP, 2016).

Em Portugal, no inicio dos anos 90, mais concretamente 1992, surge a Unidade de Dor
no Hospital do Funddo, que rapidamente se transformou num servico de Medicina
Paliativa. Em 1994, surge a primeira Unidade de Cuidados Paliativos (UCP), com
regime de consultadoria intra-hospitalar e apoio domiciliario, no Instituto Portugués de
Oncologia do Porto e em 2001 no Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra.
Contudo, a literatura portuguesa do século XVI evidéncia que nesta época ja existiam
médicos que prestavam cuidados de acordo com a filosofia dos CP, “(...) a visdo
paliativa perante a doenca incuravel, numa perspetiva que de algum modo nos faz
lembrar a modernidade, pode ser detetado em textos médicos portugueses do século
XVI” (Marques [et al.], 2009, p.32).

Em 1995, foi criada a Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), grande
impulsionadora do movimento em CP em Portugal (Capelas [et al.], 2014; Marques [et
al.], 2009). Esta associagéo integra profissionais de diversas areas da saude (medicina,
enfermagem, psicologia, servico social, fisioterapia, assistentes espirituais, voluntarios)
que procuram que os CP sejam um direito a que todo o cidaddo tenha acesso. Defende
que os CP se destinam a doentes com doenga cronica avancada e progressiva, com a

finalidade de aliviar o sofrimento e melhor qualidade de vida da pessoa e sua familia,
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integrando os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais e 0 apoio a familia apos a morte
(APCP, 2016).

Em 1996, no Centro de Salude de Odivelas, foi criada a primeira equipa domiciliaria de
cuidados continuados, que incluia a prestacdo de CP, disponivel a todos os residentes

inscritos na sua area de influéncia.

E de salientar, que a iniciativa do desenvolvimento dos CP em Portugal, ndo se deve a
iniciativas governamentais estruturadas, mas a ousadia de alguns elementos da
comunidade cientifica que se preocupavam em investir em novas abordagens para o
tratamento da dor crénica, para o alivio do sofrimento do doente com doenca oncoldgica
e procurando a garantia da existéncia de continuidade de cuidados para os doentes em
fases avancadas da doenca. Assim, em 2001 é implementado o Plano Oncoldgico
Nacional, com o objetivo major de a pessoa em fase terminal ter acesso aos CP. Este
Plano Oncoldgico foi aprovado por despacho do Ministério da Saide. No mesmo ano
emerge o Plano Nacional de Luta Contra a Dor, que foi atualizado em 2008.
Continuando-se a entender que para prestar CP era necessaria formacéo especializada na
area, a Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa em 2002 abre o | Mestrado
em Cuidados Paliativos destinados aos profissionais de satde (Capelas [et al.], 2014;
Marques [et al.], 2009).

Em 2004, foi publicado pelo Ministério da Saiude o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP), integrado no Plano Nacional de Saude 2004-2010. Este documento
considera os CP como constituintes essenciais dos cuidados de salde gerais, tendo em
atencdo o imperativo ético da promocao e defesa dos direitos humanos. O programa
indica que os CP se desenvolvem em varios niveis e sdo exercidos por equipas
interdisciplinares, prevendo ainda, a criacdo de UCP. Salienta, como componentes
essenciais de atuacdo por uma equipa interdisciplinar: o controlo sintomatico; o apoio
psicologico, espiritual e emocional do doente e sua familia; o apoio a familia durante o
percurso da doenca e o luto (DGS, 2004). Devido a auséncia do efeito pratico deste
programa no aparecimento de novos recursos em CP no Sistema Nacional de Saude
(SNS), em 2010 este programa foi reformulado (Capelas [et al.], 2014). Pode-se
considerar este programa, como o0 primeiro contributo mais relevante do governo

portugués.
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Mais tarde, em 2006, foi publicado o Decreto lei n°® 101/2006 que enfatiza a criagéo da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), resultante de um acordo
entre 0 Ministério da Salude e a Seguranca Social. Com este Decreto de lei, pretendia-se
dinamizar a implementacdo de unidades e equipas de cuidados, financeiramente
sustentaveis, dirigidos as pessoas em situacdo de dependéncia, com base numa tipologia
de respostas adequadas, assentes em parcerias publicas, sociais e privadas, visando
contribuir para a melhoria do acesso da pessoa com perda de funcionalidade ou em
situacdo de risco de a perder, através da prestacdo de cuidados técnica e humanamente
adequados. No mesmo decreto, contemplava a inclusdo de um programa com medidas
especificas na prestacdo de cuidados de salde as pessoas com necessidades de CP, bem
como a constituicdo e as funcBes das equipas de CP. Estes cuidados, podem ser
prestados em instalacdes com internamento proprio (UCP), ou por equipas de suporte de
CP distribuidas quer pelos hospitais e centros de salde. Reconhece-se o direito
inalienavel a prestacdo destes cuidados por profissionais técnica e cientificamente
competentes nesta area do cuidar. E de salientar que o financiamento é da
responsabilidade do Ministério da Saude (Capelas [et al.], 2014; Marques [et al.], 2009).

Para uma melhor compreensdo considera-se pertinente a distincdo entre o conceito
Cuidados Paliativos e os Cuidados Continuados Integrados. Segundo o decreto de lei
n°101/2006, artigo 3° (p.3857) define Cuidados Continuados Integrados como, “0
conjunto de intervengdes sequenciais de saude e ou de apoio social, decorrente de
avaliacdo conjunta, centrado na recuperacdo global entendida como o processo
terapéutico e de apoio social, ativo e continuo, que visa promover a autonomia
melhorando a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua
reabilita¢do, readaptagdo e reinsercdo familiar e social”. Apesar dos CP apresentarem
algumas destas caracteristicas, estes diferem na intencionalidade curativa e de
recuperacdo intencionalmente proposta pelos cuidados continuados. Sendo assim, CP
sd0: “cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo de sofrimento
decorrente de doenga severa e ou incurdvel em fase avancada e rapidamente
progressiva, com o principal objetivo de promover o seu bem- -estar e qualidade de
vida”. Os profissionais de satude devem estar conscientes desta diferenca de finalidade
dos cuidados, de modo a evitar que a referenciacdo dos doentes com necessidades de CP

seja integrada noutra tipologia de cuidados, que ndo seja as de CP. Segundo a APCP
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(2016), “os cuidados continuados sdo um Modelo de Organizacdo dos Cuidados de
Saude enquanto Cuidados Paliativos sdo, simultaneamente, uma Filosofia de cuidados
e um sistema organizado e altamente estruturado para a prestacdo de cuidados técnica

e cientificamente competentes” .

No mesmo periodo, em 2006, a APCP elabora trés grandes documentos de
recomendacdes, sendo estes: “Formacdo de Enfermeiros em Cuidados Paliativos”,
“Organizacao de Servigos em Cuidados Paliativos” e “Critérios de Qualidade para
Unidades de Cuidados Paliativos”. Estas recomendagdes permitiram compreender a
importancia de formar profissionais de saude altamente competentes a nivel técnico e
cientifico para a prestacdo de cuidados especializados nesta area do cuidar, sendo fulcral
para o desenvolvimento desta filosofia dos CP uma prética baseada na evidéncia

cientifica.

Em 2011, o novo Plano Nacional de Salde, volta a evidenciar a necessidade do
desenvolvimento sustentado e equitativo de um PNCP, considerando-se a
obrigatoriedade da existéncia de uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos (EIHSCP) em cada hospital do SNS.

Em 2012, surgem dois documentos legais de extrema importancia, a Lei n® 25/2012 de
16 de julho, que regula as Diretivas Antecipadas de Vontade, designadamente sob a
forma de Testamento Vital, que reforca a possibilidade de uma pessoa manifestar a sua
vontade sobre os tratamentos que deseja ou ndo para si prépria numa fase de
incapacidade decisional, e a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n° 52/2012 de 5
de Setembro), consagrando o direito de todos os cidadaos portugueses aos CP de forma

justa e equitativa.

Recentemente, em 2014, é publicado pelo Ministério da Saude ao abrigo da portaria
n°96/2014 de 5 de Maio onde se Regulamenta a organizacdo e funcionamento do
Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV) (Nunes, 2012; Capelas [et al.],
2014).

Até Fevereiro de 2016, a disponibilidade de servi¢os de CP continua escassa, apesar da
urgéncia de implementacéo e desenvolvimento destes servi¢os no pais. De acordo, com

o Diretorio de Servigos de CP, que inclui a listagem das equipas de CP identificadas no
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nosso pais, de conhecimento da APCP sdo 87. Ou seja, neste momento encontram-se

disponiveis:

» Unidades de Cuidados Paliativos (internamento): 31 (seis gerido por institui¢cdes
privadas):
» Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos: 34 (duas gerido por
instituicOes privadas);
» Equipa Comunitaria de Cuidados Paliativos: 22 (quatro gerido por instituicdes
privadas)
Os CP em Portugal estdo distribuidos regionalmente com grandes assimetrias, com
distritos com razoaveis indices de cobertura e outros sem qualquer recurso/ servico de
CP. Deve-se a baixa prioridade politica nesta area da salde e a auséncia de um
planeamento estratégico que garanta a equidade, acessibilidade e eficiéncia no acesso a
estes cuidados (APCP, 2016).

1.1 Conceito, Principios e Filosofia dos Cuidados Paliativos

Os CP definem-se de acordo com o PNCP (2008, p.7) em consonancia com a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), como “uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes
de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico limitado, através da prevencgao
e alivio do sofrimento, da preparacéo e gestao do fim de vida e do apoio no luto, com
recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo sé fisicos,
mas também psicossociais e espirituais. Os Cuidados Paliativos sdo cuidados
intensivos de conforto. S&o prestados de forma multidimensional e sistemética por uma
equipa multidisciplinar, cuja pratica e método de tomada de decisdes sdo baseados na

ética clinica’”.

Os CP constituem-se como uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar e
apoiar ativamente os doentes em qualquer estadio da doenca, desde o diagndstico até a
fase final de vida, integrando a familia como alvo dos cuidados da equipa
multidisciplinar, quer durante a doenca, quer no processo de luto, com o objetivo de
promover a qualidade de vida e o bem-estar da diada doente-familia,

independentemente da fase da doenga em que se encontra. Focalizam-se em quatro
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areas centrais de atuacdo: controlo sintomatico, comunicacédo eficaz e ajustada; apoio a
familia/cuidador, sustentado por um trabalho de equipa multidisciplinar (Barbosa; Neto,
2006). Destinam-se assim, a todas as pessoas com doencgas crénicas sem resposta a
terapéutica de intuito curativo; com progndstico de vida limitado; com intenso
sofrimento; com problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio
especifico, organizado e interdisciplinar. A missdo da equipa dos CP deve consistir em
aliviar e minimizar o sofrimento, proporcionar medidas intensivas de conforto e
aumentar a qualidade de vida da pessoa doente e familia. Para isso é fundamental que se
estabeleca uma relacdo de confianca entre equipa de saude, doente e familia de forma a
que o doente e familia se sinta acompanhado e que as suas emogdes e sentimentos
possam ser exteriorizadas e validadas. Salienta, Aradjo e Silva (2012), ser fundamental
permitir que a pessoa doente e familia possam exteriorizar as suas emocdes e
sentimentos, de forma a que haja compreensdo ndo sé do significado que as palavras

brotam, mas também os sentimentos que veem implicitos na mensagem.

Outro aspeto primordial relaciona-se com a continuidade dos cuidados no trajeto da
doenca. Os CP devem iniciar-se ainda, durante a fase curativa e vdo se estendendo até

ao luto como podemos observar na figura seguinte.

Figuran® 1 - Modelo Organizativo de Cuidados Paliativos, OMS

DHagndstico Morte
_,--"""'d_-f-'r
Cuidados Curativos
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_d_,-—""r; Cuildados Paliativos \
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Tratamento especifico

Cuidados de apoio

Cuidados Paliativos

e —

Complexidade vs prognéstico
Flexivel, partilhado, cooperativo

Cuidados terminais

Fonte: Diregdo Geral de Sadde (2010)

Podemos observar que o Modelo Organizativo de Cuidados Paliativos, pretende
introduzir os CP o mais precocemente possivel e em articulagdo com os cuidados

curativos, ou seja, esta filosofia de cuidados pode e deve ser implementada em fases
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mais precoces de progressdo duma doenga incurdvel e progressiva, a par de medidas
com intencionalidade curativa, ja que tém em vista o alivio do sofrimento e a promocéo
da qualidade de vida dos doentes e familias. Assim, estes cuidados devem estar
presentes desde o momento do diagnostico até a morte e prolongarem-se para apoiar no
processo de luto (Direcdo Geral de Salude, 2010). Convém ainda salientar, conforme ja
demonstrado anteriormente que os CP ndo se dirigem unicamente para doentes

terminais. Assim, passamos a clarificar o conceito de doente terminal.

Segundo os Standards de CP, do Servei Catald de LA Salut (1995) Cit. por ANCP
(2006, p.5) define doente terminal como ““(...) aquele que apresenta doenga avangada,
incuravel e evolutiva, com elevadas necessidades de cuidados de saude pelo sofrimento
associado e que, em média, apresenta uma sobrevida esperada de 3 a 6 meses.” E assim,
uma pessoa que se encontra na fase terminal de uma doenca cronica ameacadora da
vida, onde a morte passa a ser o esperado independentemente da terapéutica utilizada. O
PNCP (2008, p.18) refere que “Os Cuidados Paliativos ndo sdo determinados pelo

diagndstico, mas pela situagdo ¢ necessidades do doente”.

Salienta-se que os CP se destinavam numa fase inicial da sua implementagéo no terreno
apenas a doentes com cancro, nos estadios terminais da doenca. Com a evolucdo dos
CP, tornou-se importante realizar transicbes conceptuais, de modo a garantir uma
prestacdo de cuidados adequada. A reviséo do PNCP (2008), substitui o termo Doenca
Terminal, por Doenca Avancada Progressiva, pelo facto de se entender que “o
prognoéstico de meses, semanas ou dias ja ndo é o critério fundamental para a indicacao
de intervencdo paliativa de equipas especificas em Cuidados Paliativos” (PNCP,2008,
p.10). Alargou-se assim, a situagdes como as insuficiéncias avancadas de 6rgao, a SIDA
em estadio terminal, as doencas neuroldgicas degenerativas, as deméncias na sua fase
final, entre outras. Parece-nos também importante realcar que perante um doente em
fase terminal a equipa de salde deve perceber que este doente necessita essencialmente
de presenca, disponibilidade e respeito permitindo-lhe uma morte serena e digna. E a
qualidade dos momentos passados com a pessoa que a faz sentir-se acompanhada e
compreendida, aumentando a sua confianga nos cuidados prestados e diminuindo o

medo do sofrimento e do abandono (Moura,2011).

Convém ainda acrescentar, que nos CP a familia ocupa um papel fundamental, sendo

ela também parceira no cuidar e também foco de cuidados. Assim é importante
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identificar na familia quem sera o cuidador principal e com ele estabelecer uma parceria
de cuidados, clarificando expectativas e identificando as suas necessidades dando-lhe

informacao necessaria a cada momento (Aparicio, 2010).

Conhecer a dindmica familiar, detetar conflitos ou vivéncias traumaticas anteriores
relacionadas com a morte ou doenca, bem como, saber identificar sinais de burnout é
fundamental para a familia se sentir membro da equipa de salde (DGS, 2011). Salienta
Pacheco (2002) Cit. por Machado (2006) que o fato da familia puder estar envolvida
nos cuidados a prestar ao seu familiar, de modo a conseguirem ajudar com que este
fique mais confortavel, faz com que a familia se sinta Gtil e ndo impotente perante o
sofrimento da pessoa que gosta. Ainda nesta linha de pensamento, e segundo Sapeta e
Lopes (2007, p.44), o que os doentes mais desejam no processo de transicdo de salde-
doenca é “(...) qualidade de vida, ou seja, alivio do sofrimento fisico, emocional e
espiritual, mediante uma interacdo que garanta o conforto, o controle de sintomas, a
informacéo detalhada, tomar parte da tomada de decisdes a seu respeito, manter a sua

vida relacional e afetiva, permanecendo o mais proximo possivel dos familiares (...)”.

De acordo com 0 PNCP em 2004 é importante ressalvar que os CP:

e Valorizam a vida e consideram a morte como um processo natural, pelo que
ndo pretendem provoca-la ou atrasa-la, através da eutanasia ou da obstinacdo
terapéutica desadequada;

e Promovem o bem-estar e a qualidade de vida do doente, pelo que se deve
disponibilizar tudo aquilo que va de encontro a essa finalidade, sem recorrer
a medidas agressivas;

e Promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes, seja
fisico, psicoldgico, social ou espiritual, com prestacdo de cuidados
interdisciplinar tanto para o doente como para a familia;

e Os CP devem ser oferecidos com base nas necessidades e ndo apenas no
prognostico e diagndstico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais
precoces da doenca, quando o sofrimento € intenso;

e Devem abranger as necessidades das familias e cuidadores e prolongam-se
pelo periodo de luto;

e Os CP pretendem ser uma intervencdo rigorosa no ambito dos cuidados de

salde, pelo que utilizam ferramentas cientificas e integram-se no sistema de
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salde, ndo devendo existir a margem do mesmo (PNCP, 2004 Cit. por
Barbosa; Neto, 2006).
Perante os principios anteriores, a pessoa com uma doencga cronica, grave ou/ incuravel,
prolongada e progressiva, necessita de uma abordagem sistematica e especializada por
equipas multidisciplinares com formacéo avangada em CP, em unidades certificadas e
reconhecidas pela APCP. A pessoa é afetada em todas as suas dimensdes que lhe
provocam grande sofrimento e que se estende para a familia. Assim, s6 com
profissionais com formacdo especializada em CP e com uma pratica baseada na
evidéncia cientifica, conseguimos oferecer cuidados de qualidade no final da vida.
Convém ressaltar, que os objetivos terapéuticos se centram na procura de conforto e de
bem-estar, alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, e em dar resposta
a todas as necessidades efetivas que o doente e familia apresentam.
Hoje considera-se a filosofia e perspetivas dos CP como fulcral para cuidados de
qualidade e defende-se que eles devem ser um direito e uma questio de justica. E
importante que os profissionais de salde saibam aceitar os limites e a morte com a
maior tranquilidade e serenidade possivel (Sapeta; Lopes, 2007). Assim, 0s enfermeiros
devem orientar o seu agir de forma a respeitar a pessoa na sua totalidade, protegendo a
sua dignidade e os seus direitos. Segundo o artigo 87° do Cddigo Deontoldgico dos
Enfermeiros: “O enfermeiro, ao acompanhar o doente nas diferentes etapas da fase
terminal, assume o dever de:
e Defender e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas
que deseja que o acompanhem na fase terminal da vida;
e Respeitar e fazer respeitar as manifestacfes de perda expressas pelo doente
em fase terminal, pela familia ou pessoas que lhe sejam proximas;
e Respeitar e fazer respeitar o corpo apos a morte” (Ordem dos Enfermeiros,
2003 cit. por Moura,2011, p.206).
O enfermeiro tem ainda, o papel fulcral de advogado do doente, assegurando,
defendendo e zelando pelos seus direitos, desejos e vontades sejam respeitados. Assim é
dever do enfermeiro:
e Assegurar o direito primordial da pessoa a morrer com dignidade, enquanto
sinonimo de morrer em paz, acompanhado por quem mais desejar, € nao

sozinho, com assisténcia médica que lhe é devida;

37



e Acompanhar o doente privilegiando a sua qualidade de vida, ndo s6
minorando a dor, como ajudando-0 a aceitar e a preparar-se para a morte,
beneficiando dos CP e do acompanhamento psicoldgico necessario;

e Respeitar o direito a uma morte com dignidade, evitando que o doente seja
sujeito a tratamentos ou ao uso de terapias indteis, pois ndo sendo mais
possivel a cura, estes apenas conduzem ao prolongar do sofrimento;

e Ajudar a morrer, atravées da solidariedade, da presenca, da atencéo e ajudar

a dar um sentido ao tempo que falta viver (ibidem, p.207).

Ainda nesta linha de pensamento, Moura (2011) refere que o doente em fase final de
vida tem o direito de ndo sofrer inutilmente, o direito a liberdade de consciéncia, o
direito a conhecer a verdade, o direito a tomada de decisdo da sua prépria vida. Para isso
os enfermeiros terdo que ndo descurar a relacdo de ajuda pois esta favorece um clima de
compreensdo, sendo assim, um processo interpessoal, que permite a pessoa
compreender melhor a sua situacdo, aceita-la, a abrir-se @ mudanca e a evolugdo
pessoal, promovendo a sua autonomia. Também uma relacdo empatica, assume um
papel “(...) imprescindivel, no sentido de o ajudar a viver o mais serenamente possivel
até ao momento da morte. De facto, se ndo existir essa relacéo, todos os cuidados
prestados ao doente perderdo a sua eficacia, uma vez que é fundamental que este se
sinta ocupado, compreendido e apoiado” Pacheco Cit por Moura (2011, p. 179). Ao
desenvolver estas capacidades, o profissional consegue estabelecer uma relacdo de

ajuda.

O PNCP (2010) também enfatiza determinados principios na pratica dos CP,

nomeadamente:

v Receber CP adequados a complexidade da situacdo e as necessidades da pessoa,
incluindo a prevencéo e o alivio da dor e de outros sintomas;

v Autonomia, identidade e dignidade;

<\

Escolher o local da prestacéo de cuidados e os profissionais;

v Ser informado sobre o seu estado clinico, de forma adequada, se for essa a sua
vontade;

v' Participar nas decisGes, num trabalho de partilha e parceria com a equipa

prestadora de cuidados;

v Recusar tratamentos;
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v Serem identificadas as suas necessidades e preferéncias;
v Receber apoio adequado a sua situacdo e necessidades incluindo a facilitagdo no

processo de luto.

Os CP, tal como sdo definidos no ambito do presente programa referido anteriormente,
destinam-se essencialmente a doentes e familia que, cumulativamente:

v Tém prognostico de vida limitado;

v Tém intenso sofrimento;

v" Tém problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio especifico,

organizado e interdisciplinar.

Em sintese, os CP sdo uma resposta estruturada da medicina moderna, atuando de uma
forma interdisciplinar, no sofrimento humano relacionado com doengas sem perspetiva

de cura.

1.2. Niveis de Diferenciacdo dos Cuidados Paliativos

Conforme temos vindo a mencionar os CP constituem uma resposta organizada a
necessidade de tratar, cuidar e apoiar ativamente os doentes com prognéstico de vida
limitada. De acordo com o PNCP (2010) os CP devem ser planeados em funcdo dos

seguintes niveis de diferenciacao:

> Acdo Paliativa:

o Representa o nivel bésico de paliagdo e corresponde genericamente a
prestacdo de acOes paliativas, sem recurso a equipas ou estruturas
diferenciadas;

o Pode e deve ser prestada quer em internamento, quer no domicilio, por todos

os profissionais.

> Cuidados Paliativos de Nivel I:

o Sd&o CP individualizados, organizados e planificados;
o S&8o prestados por equipas multidisciplinares bésicas, com formacéo
diferenciada em CP, que podem prestar diretamente os cuidados ou exercer

funcGes de apoio técnico a outras equipas;
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o Estruturam-se habitualmente como Equipas intra-hospitalares ou
domiciliarias de Suporte em CP;
o Podem ser prestados a doentes internados, ambulatdrios ou no domicilio, que

necessitam de CP diferenciados.

» Cuidados Paliativos de Nivel Il

o Sé&o CP diferenciados, organizados e planificados que garantem a prestagéo
direta e/ou apoio efetivo nas 24 horas;

o Requerem a prestacdo direta dos cuidados por equipas multidisciplinares
alargadas, em que a maioria dos elementos tem a sua base de atividade na
equipa, em que todos tém formacdo diferenciada em CP e em que o0s
elementos com fungdes de chefia ou coordenacdo técnica tém formacéo
avancada em CP;

o Habitualmente séo prestados através de Unidades de CP, com internamento

préprio, podendo incluir também cuidados domiciliarios e no ambulatério.

» Cuidados Paliativos de Nivel 11l

Habitualmente correspondem a centros de elevada diferenciacdo que se assumem como
referéncia na prestacdo de cuidados, na formacdo e na investigacdo. Reunem as
condicGes e capacidades proprias dos CP de Nivel Il acrescidas das seguintes

caracteristicas:

o Desenvolvem programas estruturados e regulares de formacédo diferenciada
ou avancada em CP;

o Desenvolvem atividade regular de investigacdo diferenciada em CP;

o Possuem experiéncia e diferenciacdo reconhecidas que lhes permitem
responder a situacdes de elevada exigéncia e complexidade em matéria de
CP, assumindo-se como unidades de referéncia;

o Integram no seu funcionamento proprio equipas que permitem oferecer
maior variedade e continuidade de CP diferenciados, englobando

internamento, ambulatério e cuidados domiciliarios.

Os servigos de CP podem prestar cuidados em regime de internamento, de ambulatério
ou domiciliario e abranger um leque variado de situa¢Bes (doentes com cancro, SIDA,
insuficiéncia avancada de 6rgdo ou doenca neurologica degenerativa), idades e doencas.

Podendo ser organizados com as seguintes tipologias:
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o

Unidade de Cuidados Paliativos: centrada em instalacbes e lugares de
internamento proprios, especificamente dedicadas a CP;

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP):
orientadas para doentes internados, em hospitais ou outras unidades de
internamento;

Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP): dirigidas
a doentes em ambulatorio, em cuidados domiciliarios ou internados em

unidades de cuidados continuados (Ibidem).

De modo a que os cuidados cheguem as pessoas de forma equitativa, de acordo com o

seu grau de complexidade, o PNCP estabeleceu critérios de prioridade de intervencao na

referenciacdo para Equipas/Unidades de CP:

o

(@]

o

Idade jovem;

Antecedentes de doenga psiquiatrica ou toxicodependéncia, pluripatologia ou
concomitancia de doencas cronicas;

Evolucdo rapida ou com crises frequentes;

Necessidade de utilizacao frequente de recursos;

Sintomas (dor ou outros) multiplos, intensos, especificos (hemorragias,
dispneia, alteragBes comportamentais, etc.) ou refratarios ao tratamento
convencional,

Indicacdo de intervencdes complexas de CP com grande impacto emocional
com dificuldades de equilibrio emocional do doente ou familia;

Dificuldades de suporte familiar ou do cuidador principal.

E de salientar que as unidades tém como principais finalidades para o internamento:

o

©)

Controlo de sintomas dificeis de resolver no domicilio ou em regime de
ambulatorio;
Problemas de suporte/exaustdo familiar e em casos em que ndo exista

cuidador principal (Idem).

1.3. Competéncias dos Profissionais de Saude valorizadas em Cuidados Paliativos

Qualquer profissional de salde que cuide de um doente com doenca avancada

progressiva, incuravel ou grave, necessita possuir capacidades e competéncias técnico-
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cientificas e humanas (interesse, dedicacdo, solidariedade, humanismo, compaixao,
entre outras) que Ihe permitam prever, identificar, antecipar e tratar os problemas, e
situacbes complexas (Pimentel, 1993 Cit. por Fernandes, 2012). Para tal devera ser
detentora de competéncias adequadas para dar resposta as diversas necessidades do
doente e familia no &mbito dos quatro pilares dos CP: controlo de sintomas,
comunicagdo adequada, trabalho em equipa e apoio a familia.

A formacéo é um vetor fundamental do sucesso dos CP, pois € “um dos pilares basicos
e desenvolvimento de Cuidados Paliativos, inscrevendo-se esta nos diferentes niveis de
prestacdo de cuidados dos diferentes profissionais, mas também na criagdo de
“padroes” formativos e certificacdo de competéncias para implementacédo curricular

de futuros profissionais” (Dire¢do Geral de Saude, 2010, p.40).

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 formagdo e desenvolvimento”

As dez competéncias centrais para a préatica clinica em CP fulcrais para todos os

profissionais independentemente da sua disciplina especifica, definido pela EAPC séo:
1. Aplicar os constituintes centrais dos cuidados paliativos, no ambiente préprio e

mais seguro para os doentes e familias;

Aumentar o conforto fisico durante as trajetorias de doenca dos doentes;

Atender as necessidades psicologicas dos doentes;

Atender as necessidades sociais dos doentes;

Atender as necessidades espirituais dos doentes;

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 decisdo clinica e ética em cuidados
paliativos;

o gk~ wn

8. Implementar uma coordenacdo integral do cuidar e um trabalho de equipa
interdisciplinar em todos o0s contextos onde os cuidados paliativos sao
oferecidos;

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

10. Promover o autoconhecimento e o continuo desenvolvimento profissional”

(EAPC, 2013).
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Espera-se assim, dos profissionais de salde que trabalham em CP, independentemente
da sua é&rea profissional e o seu papel, a aquisicdo deste conjunto de competéncias

centrais, de modo a prestar cuidados de exceléncia ao doente e sua familia.

O profissional de saude com formacdo avancada em CP, é detentor de competéncias
através de formacéo, de treino, conhecimento cientifico, anélise e reflexdo. E também
necessario ter em atencdo os principios éticos fundamentais que regem o exercicio da
pratica clinica em CP. Para isso, é necessario que os profissionais de saude
desenvolvam competéncias que lhes permitam lidar com os dilemas éticos que surgem
nesta Ultima etapa da vida. Existem dilemas éticos muito préprios desta fase, tais como:
questBes em torno da adequacdo da hidratacdo e nutricdo; sedacdo; pedidos de suicidio
medicamente assistido e/ou eutanasia. Sendo da responsabilidade de cada profissional,
assegurar que possui a competéncia necessaria para lidar com os desafios éticos, de
acordo com o cddigo deontoldgico que rege cada profisséo relacionado com a prestacédo
de CP. (Neto [et al.], 2014; EAPC, 2013).

Também foi publicado, em Diario da Republica, ao abrigo do regulamento n°® 188/2015
0 Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Pessoa em
Situacdo Croénica e Paliativa. As competéncias especificas do enfermeiro especialista
em Enfermagem em Pessoa em Situacdo Crénica e Paliativa sdo:

v' Cuidar de pessoas com doenca cronica, incapacitante e terminal, dos seus
cuidadores e familiares, em todos 0s 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:

e Identifica as necessidades das pessoas com doenca crénica incapacitante
e terminal, seus cuidadores e familiares;

e Promove intervengdes junto de pessoas com doencga crdnica incapacitante
e terminal, cuidadores e seus familiares;

e Envolve cuidadores da pessoa em situacdo crdnica, incapacitante ou
terminal, para otimizar resultados na satisfagdo das necessidades;

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

e Colabora com outros membros da equipa de salde e/ou servicos de
apoio.
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v' Estabelece relacdo terapéutica com pessoas com doenca crdnica incapacitante e
terminal, com os seus cuidadores e familiares, de modo a facilitar o processo de
adaptacdo as perdas sucessivas e a morte.

» No dominio da pratica clinica o enfermeiro:

e Promove parcerias terapéuticas com o individuo portador de doenca
cronica incapacitante, cuidadores e familia;

e Respeita a singularidade e autonomia individual, quando responde a
vivéncias individuais especificas, a processos de morrer e de luto;

e Negoceia objetivos/metas de cuidados, mutuamente acordadas dentro do
ambiente terapéutico;

e Reconhece os efeitos da natureza do cuidar em individuos com doenca
cronica incapacitante e terminal, nos seus cuidadores e familiares, sobre

si e outros membros da equipa, e responde de forma eficaz.

Em suma, os CP implicam que os profissionais de salde tenham conhecimento
cientifico, capacidades, competéncias técnicas e sobretudo competéncias humanas. Ha
necessidade de ter presente que, todas as guidelines de formagdo em CP apontam para a
necessidade de se dotar os profissionais com competéncias avancadas em
comunicacdo/relacao interpessoal, pois em CP estas assumem-se muitas das vezes como

0 proprio cuidado.
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2. DIMENSOES RELEVANTES EM CUIDADOS PALIATIVOS

Este capitulo é composto pelas areas de intervencdo dos CP, sendo estas: controlo
sintomatico; comunicacdo; trabalho em equipa; apoio familiar e apoio no processo de
luto. Estas areas devem ser encaradas numa perspetiva de igual importancia, pois a
pratica dos CP de qualidade ndo é possivel se alguma delas for subestimada. (Twycross,
2003; Doyle, 2004; PNCP, 2004 Cit. por Barbosa; Neto, 2006).

2.1. Controlo Sintomatico

A missdo da equipa de salde em C.P. é de aliviar e minimizar o sofrimento. Neste
sentido, o controlo de sintomas é fundamental para conferir um processo de morrer
condigno. Toda a equipa de salde participa no controlo dos sintomas, sendo uma
abordagem multidisciplinar, em que os sintomas sdo afetados pelos diferentes fatores

(fisicos, emocionais, sociais, éticos e espirituais).
Os principios gerais para o controlo dos sintomas sdo os seguintes:

o Avaliar antes de tratar: determinar qual a causa de cada sintoma e qual o
mecanismo fisiopatoldgico subjacente. Avaliar o impacto do sintoma na vida do
doente, a sua intensidade e os fatores que de algum modo o condicionam e
verificar as terapéuticas que ja foram instituidas;

o Explicar as causas dos sintomas: explicar os mecanismos subjacentes em
termos simples, ndo esperar que o doente se queixe, discutir as escolhas do
tratamento com o doente e familia e explicar em que consiste o tratamento de
forma simples e clara;

o Tratamento individualizado: atuar sobre as causas que podem ser alteradas,
uso de tratamento farmacoldgico e ndao farmacoldgico; utilizar farmacos com o
intuito profilatico em sintomas persistentes; utilizar sempre recomendagdes
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
administragdo e como deve tomar em caso de SOS); discutir com 0s outros
profissionais as situacdes dificeis; nunca diga “tentei tudo” ou ‘“nada posso
fazer”;

o Monitorizagdo dos sintomas: Através da utilizacdo de instrumentos de medida

estandardizados (ex.: escala de auto-avaliacdo dos sintomas ESAS (Edmonton
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Symptom Assessment System). A correta monitorizagdo dos sintomas permitira
sistematizar o seguimento, clarificar os objetivos e validar os resultados de
modo a promover também as atividades de investigacdo. Reavaliar regularmente
as medidas terapéuticas;

o Cuidar dos detalhes: Para otimizar o grau de controlo dos sintomas e
minimizar os efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas que se
aplicam. Esta atencdo traduzir-se-a em pormenores que nao s6 diminuem a
sensacdo de abandono por parte do doente e familia, como promovem a sua
qualidade de vida. Atencdo ao pormenor é importante em todas as fases de
intervencdo: na avaliacdo, na explicacdo, ao planear e prescrever o tratamento e

ao monitorizar os efeitos do tratamento (Twycross, 2003).

Os sintomas devem ser avaliados periodicamente. Uma correta avaliacdo permite
abordar as diferentes dimensdes da pessoa, caracterizar as necessidades do doente e
familia, delinear estratégias de intervencdo e monitoriza-las (Astudillo; Mendinueta;
Astudillo, 2008). Perante a afirmacdo anterior, torna-se relevante estabelecer uma
parceria de cuidados com a familia ou o cuidador informal, de modo haver uma partilha
de informacao, facilitando a determinacgéo 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 aplicacdo dos diferentes instrumentos de avaliacdo (por ex.. ESAS, Performance
Scale, Braden, entre outras) é essencial para um eficaz diagndstico, avaliacdo e controlo
sintomatico, permite monitorizar o impacto que tem na qualidade de vida do doente para
as quais devem ser planeadas intervencdes de modo a minimizar os sintomas

identificados.

Pudemos salientar a dor, como um sintoma muito frequente nos 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; Goncalves, 2002;
Bastos, 2005; Pereira, 2006). A incidéncia da dor varia com as neoplasias, atingindo
85% dos doentes portadores de tumores 6sseos primarios, 52% dos doentes com cancro
de mama e 55 % dos doentes com linfomas (Gongalves, 2002)”, como nos refere
Marinho (2014, p.22) no seu estudo. Sendo este um sintoma com um impato intenso na

vida da pessoa doente, torna-se um verdadeiro desafio para os profissionais de salde,
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nomeadamente a nivel da sua avaliacdo e controlo, uma vez, que a dor pode ter varias

dimensdes: fisica, psicoldgica, social, cultural e espiritual.

De referir, que as nduseas e 0s vomitos, sdo sintomas que afetam cerca de 62% de
doente oncoldgicos (Astudillo; Mendinueta; Astudillo, 2008; Barbosa; Neto, 2006),
consequentemente, também leva a um impato na vida do doente, prejudicando a sua

qualidade de vida.

Dado a complexidade destes sintomas e a importancia causal na qualidade de vida do
doente e familia, torna-se imperativo uma avaliacdo intensa e pormenorizada com a
atualizagdo de conhecimentos e aplicacdo de terapéuticas farmacoldgicas e ndo
farmacoldgicas, envolvendo ativamente toda a equipa e inumeras vezes a familia,

principalmente na fase final de vida.

2.2. Comunicagdo em Cuidados Paliativos

A comunicacdo e a informacdo sdo dois aspetos cruciais na relacdo com a pessoa e
familia, pois a eficacia das intervengdes depende da forma como a equipa de saude se
relaciona, comunica e informa a pessoa em fim de vida e sua familia. Através de uma
comunicacdo eficaz, permite ao doente expressar abertamente 0 que sente, 0S seus
medos e preocupacdes sobre a doenca, estabelecer uma relacdo de parceria entre o
profissional — doente - familia, levando a reducdo de incertezas, medos e ansiedade,
promovendo a ajuda necessaria para a pessoa definir uma direcdo de projeto de vida, a
redefinir objetivos e a viver o melhor possivel esta fase final de vida (Silva; Alvarenga,
2014).

Em CP a comunicacdo constitui-se assim num pilar basal pois é necessaria para
satisfazer todas as necessidades da pessoa em fim de vida e sua familia, devendo ser
eficaz e adequada. Mas, comunicar eficazmente implica a utilizacdo de pericias de
comunicagdo que permitam a oportunidade do 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
preocupacles e convicgOes relativamente & doenga (Gask, 2000). Assim comunicar
eficazmente implica competéncia relacional, emocional, ética, cultural e espiritual.

Exige um equilibrio entre o conhecimento que temos (“saber”), habilidades que
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possuimos para fazer algo (“saber fazer”), e atitudes consoante as nossas motivagoes,

valores, emogoes (“saber ser”).

De acordo com Bermejo (2004), devemos ter na nossa pratica um estilo comunicacional
facilitador e centrado na pessoa. Através da comunicacao, as pessoas interagem com as
suas vivéncias, crencas, valores e significados préprios, sendo fundamental recorrer a
habilidades e atitudes, e estabelecer uma relagédo de ajuda de modo a que a pessoa
doente possa descobrir em si recursos para compreender e/ou aceitar factos e situacoes e

adaptar-se.

Estes conceitos aplicados na pratica assumem uma maior relevancia na transmissao de
mas noticias, detecdo e desmantelamento de situacGes de conspiracdo de siléncio, apoio
ao luto, detecdo de necessidades ocultadas por siléncios, fugas, agressividades, na
importancia da comunicacdo ndo-verbal, na empatia e relagdo 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).

No entanto, reconhece-se a influéncia da ndo comunicacdo de uma ma noticia 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 manifestacOes
somaticas, frequentemente mascaram 0s sintomas psicoldgicos ou cognitivos,
dificultam a sua identificacdo e abordagem terapéutica e consequentemente prolongam
o sofrimento. No entanto, 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).

Considera-se uma ma noticia “toda a informacéo que negativamente e seriamente afeta
a visdo que o individuo tem do seu futuro” (Buckman, 1992 Cit. por Pereira; Fortes;
Mendes, 2013), como sdo exemplos: morte inesperada, fase terminal, diagnostico de

doencga oncoldgica etc....

Apesar de ndo haver evidéncia cientifica sobre a melhor forma de transmitir mas
noticias, segundo Victorino [et al.], (2007) alguns estudos demonstram que, estabelecer
uma relacdo empética com o doente, conhecer a histdria clinica, encarar a pessoa de

uma forma holistica, preparar o contexto, organizar o tempo, atender aos aspetos
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especificos da comunicacdo, reconhecer 0 que e quanto o doente quer saber, encorajar e
validar as emoc0es, englobar a familia como foco de atencdo, planear o futuro de forma

realista e trabalhar os sentimentos facilitam a comunicac¢do de més noticias.

A comunicacdo deve ser franca e honesta entre os profissionais de salde, destes para
com o doente e familia, no sentido de informar, orientar, apoiar no alivio do sofrimento

fisico, psicoldgico, emocional e espiritual proporcionando qualidade de vida.

Contudo transmitir uma ma noticia, requer pericia, conhecimentos e habilidades
especificas, que sdo aprendidas e praticadas ao longo da vida pelos profissionais de
salde. O modo como se comunica ao doente o diagnostico e terapéutica influéncia a
maneira como este vai reagir a ambos.

Em 1994, Bukman criou o protocolo de comunicacdo das mas noticias: o protocolo de
“SPIKES”, que se reveste de grande utilidade na transmissdo de méas noticias, consiste
em seis passos e sO a partir do quarto passo se avanca para a partilha de informacéo
(Leal, 2003; Pereira; Fortes; Mendes, 2013):

1. Preparacéo e escolha do local adequado (Setting up):

Escolha de um local privado, evitar interrupc@es, transmitir as mas noticias
pessoalmente ao doente e familiar se este preferir. A informacdo da patologia
do doente s6 deve ser transmitida a familia com o consentimento implicito
ou explicito deste. A presenca de um membro da familia geralmente serve de
apoio e suporte para o doente. Estabelecer uma relacdo de empatia entre o
médico — enfermeiro — doente/familia.

2. Compreender a perce¢do do paciente sobre a doenca (Perception):
Perguntar ao doente quais foram os exames de diagndstico que realizou, se
alguma informacdo lhe foi dada no contacto com outros profissionais de
salde. Conhecer cuidadosamente a historia clinica, permitindo uma
comunicagdo mais clara e ajudando nas decisdes clinicas.

3. Perguntar o que o paciente quer saber (Invitation):

Compreender até que ponto o doente quer ter conhecimento sobre o seu
diagnostico. Permite avaliar a percecdo do doente e saber o que informar e
encontrar a melhor forma de transmitir informacdo dentro do nivel de
compreenséo do doente.

4. Dar a noticia (Knowledge):
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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 reacao
imediata do doente que claramente dara pistas se pretende ou ndo avancar
com a transmisséo mais detalhada da informac&o. Nao existe palavras certas
para utilizar na transmissdo de uma ma noticia, mas deve-se utilizar uma
linguagem simples, frases curtas, claras, direto e um tom de voz suave e
pausado. O profissional deverd assegurar-se que o doente compreendeu a
mensagem com clareza. Ouvir a ma noticia deve ser contrabalancado,
contudo, com a evidéncia de que alguma coisa pode ser feita. E fundamental
que o doente entenda que ndo esta sozinho nesta fase de transicao de saude -
doenca e que mesmo ndo havendo cura, ha intervengdes concretas para
prevenir o seu sofrimento.

5. Responder as emogdes e perguntas do doente (Emotions):
Apds a comunicacdo da ma noticia, as duas reagdes mais comuns sao 0 medo
e 0 desgosto, muitas vezes traduzidas em raiva sobre o préprio médico. O
choro ou o siléncio devem ser respeitados e ndo inibidos. Um toque na mao,
ou no ombro, demonstra apoio e pode tranquilizar um doente. Nesta fase o
doente precisa de clarificar o significado da informacdo que lhe foi dada,
expondo 0s seus receios, nomeadamente face a experiéncias anteriores que
tenha vivenciado como por exemplo histéria familiar de neoplasia.

6. Propor plano de acompanhamento e fazer uma sintese (Strategy and
Summary):
Antes de tracar um plano futuro deve avaliar-se se 0 doente esta preparado
para tal, e se este € 0 momento para faze-lo. Se doente estiver pronto, tracar
um plano de agéo futuro. Conjuntamente com o doente, devem procurar-se
0s principais problemas a resolver e elaborar um plano terapéutico
mostrando que ha pequenas metas passiveis de ser atingidas. Deve ser
questionado ao doente quem mais precisa de saber da sua doenca e se vai
precisar de ajuda para o fazer. Programar a proxima consulta e mostrar

sempre disponibilidade da equipa de satde (ibidem).

O protocolo da comunicacdo de “SPIKES” é descrito como um dos mais utilizados

enguanto estratégia comunicacional (Sobral; Rocha, 2015).
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Apos o diagnostico, a familia desenvolve crengas especificas, que vao influenciar a
forma como a mesma se adapta as situacées e perceciona o dia-a-dia. Como comprovam
estudos recentes, a qualidade de vida de cada um dos elementos da familia sofre
transformac6es, maioritariamente negativas, como resultado da alteracdo dos papéis
familiares, antecipacdo da perda de um ente querido e como consequéncia da constante
imprevisibilidade do futuro proximo (Dias [et al.], Cit. por Santos, 2006).

Perante as adversidades vividas, a familia pode experienciar uma situacao de crise, que
pode ser desencadeada por dois elementos distintos. Por um lado, ocorre o stresse
emocional relacionado com incredulidade da presenca de uma doenca grave, sua
sintomatologia e tratamento. Por outro lado, existe o stresse associado a
responsabilidade do cuidado a pessoa doente, assim como todas as implicacdes que este
cuidado acarreta (Blanchard [et al.], Cit. por Santos, 2006). Deste modo, a confirmacéo
do diagnostico leva a familia a vivenciar uma série de exigéncias, privacdes e stresse
que influenciam a sua habilidade adaptativa e determinam a sua vulnerabilidade ou
resisténcia aos acontecimentos stressantes (Anderson [et al.], Cit. por Santos, 2006),
sendo as competéncias relacionais e comunicacdo fundamentais no apoio nestas

situacoes.

2.3. Trabalho em Equipa em Cuidados Paliativos

O Trabalho em Equipa é um dos pilares fundamentais em CP, sendo necessario uma
abordagem interdisciplinar, onde os varios elementos trabalnam em conjunto, para o
mesmo objetivo do cuidar, que passa por maximizar o conforto, alivio do sofrimento e
aumento da qualidade de vida.

A lei de bases dos CP (lei n°® 52/2012, p.5119) define o conceito multidisciplinaridade
como “a complementaridade de atuagdo entre diferentes especialidades profissionais” e
interpreta o termo Interdisciplinaridade como “a definicdo e assuncdo de objetivos
comuns, orientadores das atuacOes, entre os profissionais da equipa de prestacdo de
cuidados”, ou seja, quando os elementos de uma equipa interdisciplinar colocam as suas
competéncias ou capacidades em prol de um interesse comum, usando uma livre
expressao e partilha de opinides, estando mais proximos de poder prestar cuidados de

salde de exceléncia, proporcionando bem-estar global do doente e familia.
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Segundo Twycross (2003), uma equipa de CP deve ser constituida por um médico, um
enfermeiro e um assistente social, sendo estes 0s elementos basicos para constituir uma
equipa de CP, no entanto, muitas vezes é de extrema importancia a colaboracdo 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 eficacia no trabalho em equipa requer uma dinamica que permita a
reorganizacdo e integracdo de conhecimentos de cada profissional, em cada momento,
segundo as necessidades das situacdes, 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. Neste sentido, o trabalho em equipa deve enfatizar a

vida, encorajar a esperanca e ajudar as pessoas a aproveitarem o melhor de cada dia.

A implementacdo desta filosofia de cuidados, isolada ou emparelhada com outras areas
da especialidade, permite dar uma resposta global e completa as necessidades do doente
e familia. Acreditamos que o principal desafio resida na operacionalizacdo da
capacidade de trabalhar em equipa tendo em vista 0 objetivo de prestar cuidados de
elevada qualidade. Pela complexidade dos cuidados que o doente e familia exigem nas
diversas dimensdes, € necessario que a equipa multidisciplinar, seja munida de
profissionais com preparacdo diferenciada nesta area, formacdo tedrica especifica e
experiéncia pratica efetiva em CP e grande capacidade para as relagdes interpessoais.

A equipa multidisciplinar tem o papel fulcral em ajudar o doente a reencontrar um
sentido para a vida e a redefinir os seus objetivos, através do planeamento de
intervencdes envolvendo a familia no processo, colocando-a igualmente como alvo dos
cuidados, encorajando a uma esperanca realista de modo aproveitarem o melhor de cada
dia (Mohan [et al.], 2005 Cit. por Sapeta; Lopes, 2007). A equipa promove a esperanca
através do controlo sintomaético, da satisfacdo das nessidades bésicas, da valorizacéo das
conquistas, ao estabelecerem uma real¢do de ajuda e envolverem a familia no processo

de cuidados.

O profissionalismo, a flexibilidade, o rigor técnico-cientifico e o respeito fazem parte
dos critérios de qualidade do trabalho em equipa, assim como a harmonizagdo de um
ambiente de cooperacdo sincera (APCP, 2016). A equipa para ser eficaz deve ser

habilitada de determinadas caracteristicas:
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o Proposito partilhado - tem um objetivo comum bem definido e compreendido
por todos com clara atribuigdo de responsabilidades e papéis;

o Empowerment - a equipa tem a iniciativa e a capacidade de tomar decisdes e
todos se sentem responsaveis pelas decisdes do grupo;

o Relagdes e comunicagdo — ambiente informal e relaxado, todos os elementos tém
formacgéo e competéncias de comunicagdo. Existe uma relagdo de confiangca o
que contribui para novas ideias e opinides, sem medo de serem criticados, no
sentido de melhoria e sendo construtivas. Analisam-se os desacordos, que séo
percebidos como oportunidades e ndo como inconvenientes.

o Flexibilidade - adaptam-se facilmente a situagcdes de mudanca, tém um estilo de
lideranca participativo, que pode ser desenvolvido por membros distintos em
momentos distintos;

o Otimo rendimento — o rendimento ¢ de alta qualidade. Cumpre as especificacdes
de custo, qualidade e tempo. Conseguem-se 0s objetivos tragados, utilizando
métodos de trabalho adaptados a situacdo. Analisa-se periodicamente o préprio
funcionamento da equipa, sendo valorizadas e efetuadas avaliacdes;

o Reconhecimento - os éxitos individuais e de grupo sdo reconhecidos,
conseguindo assim que a equipa se sinta valorizada e motivada;

o Motivacdo - o grupo sente satisfacdo enquanto elemento da equipa, tem a
consciéncia da capacidade de crescimento dos seus projetos, solidificando-se

assim a qualidade da equipa (Bernardo; Rosado; Salazar, 2006).

A consciéncia da capacidade de crescimento gradual dos projetos da equipa com a
elaboracdo de critérios de funcionamento que permitirdo a caracterizacdo da qualidade
da equipa, assim como o facto de poder usufruir do investimento de formacdo e na
investigacdo, permitira aos elementos da mesma, um sentimento de satisfacdo pessoal e

profissional (Ibidem).

2.4. Apoio Familiar

O doente, familia, equipa de salde constituem os trés pilares fulcrais no proporcionar
cuidados de exceléncia, incluindo uma prestacdo de cuidados personalizada,

compreensiva e afetiva, e revaloriza o tempo de vida que medeia a passagem para uma
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nova etapa - a morte (Cerqueira, 2005). Os profissionais de satde tém um papel fulcral
em ajudar o doente e familia no processo de adaptagdo a doenca, privilegiando os
cuidados de acordo com a unicidade de cada doente e familia. Tendo em atencdo que, a
doenca afeta a pessoa, no seu todo, em todas as suas dimensdes bioldgicas, psicologicas,
sociais e espirituais, repercutindo os seus efeitos na unidade familiar e nos padrdes de
interacdo estabelecidos (Moreira, 2001 Cit. por Cerqueira, 2005). Os profissionais de
salde devem saber ouvir os familiares, ouvi-los expressar 0s seus sentimentos, 0s seus
receios, as suas expectativas, duvidas e preocupacOes sobre o futuro, para assim
conseguir estabelecer uma boa relagdo de confianca e consequentemente uma boa
relagdo de ajuda (Pais, 2004).

A familia é e sempre sera a unidade do cuidar (Pais, 2004). De modo a funcionarmos
como agentes potencializadores do fendmeno transicional em que doente e familia se
encontram, torna-se imprescindivel o conhecimento da familia em trés grandes
dimensGes: Estrutural, Desenvolvimental e Funcional (Petronilho, 2006), tentando saber
quais 0s seus conhecimentos e expectativas relativamente a doenca, para que através de
cuidados antecipatorios consigamos minimizar possiveis complicacbes que possam
surgir.

De salientar, que a familia é constituida pelas pessoas proximos ao doente em
conhecimento, cuidado e afeto, pode incluir a familia bioldgica, a familia adquirida (ex.
por casamento) e a familia por escolha (ex. amigos). Podemos designar por “familia” a
rede de suporte referida pelo doente (Reigada, 2009; Ferris [et al.], 2002 Cit. por
Bartolomeu, 2013).

Na atualidade, 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
cuidados de saude, que contribui conjuntamente com outros prestadores de cuidados de
salde para o bem-estar fisico, psicolégico, social e espiritual do doente. Por tudo isto, é
necessario protege-lo do maior risco de doenga fisica e mental, do que a restante
populacédo, assim como fazer face as necessidades identificadas (Servico Nacional de
Saulde, 2010).

As intervencdes implementadas ndo passam pela cura ou pela recuperagdo, mas sim por
conferir dignidade, aceitar os limites e a morte com a maior tranquilidade e serenidade
possiveis, e permitir despedir-se em paz consigo e com 0s outros (Sapeta; Lopes, 2007).

Os enfermeiros tém como miss@o ajudar as pessoas a gerir as transi¢des ao longo do

54



ciclo da vida (Meleis [et al.] in Petronilho, 2007). A morte faz parte do ciclo de vida
mas é uma situacdo particular de saide, onde o enfermeiro tem um papel fulcral
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).

Para Meleis, transi¢do nao € mais do que “(...) a passagem ou movimento de um estado,
condigdo ou de um lugar para o outro (...) transicao refere-se a ambos 0s processos e
resultados de uma complexa interac¢cdo entre pessoa — ambiente. Pode envolver mais
do que a pessoa e 0 seu envolvimento no contexto e na situagdo”’ (Meleis; Trangenstein,
1994 Cit. por Petronilho, 2006). Esta vivéncia de transi¢cdes € sempre uma situacdo de
crise que produz efeitos ndo so6 no doente como no contexto familiar em que se encontra

inserido, que estara direta ou indiretamente envolvido no processo de tratamento.

Segundo Sapeta e Lopes (2007, p.44), o que os doentes mais desejam no processo de
transicdo de salde-doenca é “(...) qualidade de vida, ou seja, alivio do sofrimento
fisico, emocional e espiritual, mediante uma interacdo que garanta o conforto, o
controle de sintomas, a informagéo detalhada, tomar parte da tomada de decisdes a seu
respeito, manter a sua vida relacional e afetiva, permanecendo o mais proximo possivel
dos familiares (...)”. Pudemos verificar na literatura, que os familiares também querem
ajudar a cuidar do seu familiar, de modo a sentirem-se uteis e contribuirem para o bem-
estar do doente. (Pacheco 2002 Cit. por Machado, 2006)

Perante estas afirmac0es, a equipa multidisciplinar tem um papel primordial em dotar os
doentes e familiares, de um reportério de conhecimentos, capacidades e recursos da
comunidade, na gestdo de regime terapéutico, na prevencao de complicacbes e no bem-
estar psicoldgico, contribuindo para uma transicdo personalizada e com qualidade
(Petronilho, 2006).

As preocupagdes mais comuns nos doentes e suas familias referem-se: ao diagnostico e
prognostico, historia natural da doenca, controlo de sintomas, implicacdes da
terapéutica, esperanca e expectativas sobre o tratamento, planificacdo para o futuro,
transicdo desde o tratamento curativo a cuidados paliativos, manobras de ressuscitacéo,
pedidos de fim de vida (Querido; Salazar; Neto In Barbosa; Neto, 2006, Cit. por Silva

2009), logo as intervengdes da equipa multidisciplinar devem ser planeadas com rigor
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de acordo com as preocupacdes e necessidades de cada pessoa e sua familia, de modo a

conseguir proporcionar alivio do sofrimento, aumentar o conforto e qualidade de vida.

Segundo Neto (2003, p.70), preconiza que as intervencdes com a familia deverdo ter por

objetivos:

e “A promog¢do da adaptacdo emocional individual e coletiva a situacao de
doenca terminal,
e A capacitacdo para a realizacdo de cuidados ao doente e do autocuidado da
familia;
e A preparacdo para a perda e prevengao de um luto patoldgico”.
Neste ambito, surge a conferéncia familiar (CF), como uma ferramenta facilitadora da
integracdo da familia no cuidado ao doente. Estudos realizados por Bartolomeu, 2013;
Dev [et al.], 2013; Fukui [et al.], 2013; Hannon [et al.], 2012; Tan [et al.], 2011,
Hudson, 2009; Reigada; Carneiro; Oliveira, 2009; Hudson [et al], 2008; Neto, 2003
salientam a CF como instrumento de trabalho dos profissionais de salde para apoiar as

familias e maximizar o sucesso das suas intervencdes.

2.4.1. As Conferéncias Familiares

A CF consiste numa reunido estruturada de intervencdo ao doente e familia, que deve
respeitar 0s objetivos de intervencdo familiar explicitados anteriormente. Os
profissionais presentes apresentam um plano previamente acordado pela equipa, sendo
mais que uma partilha de informacéo e sentimentos. Pretende-se clarificar os objetivos e
opcdes dos cuidados, possibilitando uma oportunidade para explicar as fun¢des da
equipa, bem como a estratificacdo de prioridades, de modo ajudar a mudar alguns
padroes de interagdo familiar, permitindo ser agentes facilitadores no processo de
adaptacdo da doenca. As CF, no contexto de CP, poderdo ser utilizadas com os
seguintes prepdsitos:

e Clarificar os objetivos dos cuidados: interpretar novos sintomas e dados
clinicos; explorar opcOes terapéuticas; apoiar na tomada de decisdes relativas a
dilemas (nutricdo, hidratacdo, internamento, ressuscitacdo, etc); explorar
expectativas e esperancas.

e Reforcar a resolugcdo de problemas: detetar necessidades ndo satisfeitas (no

doente e cuidadores informais); ensinar estratégias de prevencdo e alivio dos
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sintomas e outras dificuldades identificadas; discutir assuntos de interesse
especifico do doente e familia; explorar dificuldades na comunicacao.

e Prestar apoio e aconselhamento: validar e prever reacdes emocionais; validar
o esfor¢o e trabalho da familia; convidar a expressao das preocupacdes, medos e
sentimentos ambivalentes; ajudar a resolucdo dos problemas por etapas e

mobilizando os recursos familiares (Neto, 2003).

De realcar que as CF sdo adequadas as necessidades especificas de cada pessoa e
familia. Porém, nem todas as familias carecem deste tipo de intervencdo, pois nao
deverdo ser realizadas exclusivamente em situacao de “crise”, pretendendo-se uma
abordagem proactiva e preventiva. Existem situacGes em que sdo indicadas:

e Agravamento do quadro clinico;

e Proximidade da morte e entrada na fase agonica — estar presente e apoiar nos
ultimos dias de vida encerra em si muitas questdes, 0 medo do desconhecido,
mitos e muitas davidas que surjam perante este momento;

e Familias muito demandantes e ou agressivas;

e Familias e doentes com necessidades especiais — € 0 caso de familias com
criancas, com lutos repetidos e proximos, dos doentes jovens;

e Existéncia de conflitos intrafamiliares — se existem muitos familiares envolvidos
nos cuidados e nem todos tém a mesma perspetiva sobre as decises a tomar (ex.
manter o doente em casa/hospitaliza-10?);

e Existéncia de conflitos entre a familia e a equipa (ibidem).

As CF constituem uma ferramenta terapéutica importante para maximizar a qualidade
dos cuidados prestados ao doente e familia, sendo mais que uma mera transmissdo de
informacdo, que segundo Hudson [et al.] (2009) exigem um planeamento prévio pelos
profissionais envolvidos e devem ser implementadas para clarificar objetivos e opcbes
terapéuticas, aclarar expetativas e manter a esperanca, podendo ser moderadas por
profissionais das diversas areas sendo requisito essencial para estas competéncias de
comunicacéo e de trabalho em equipa.

Para que uma CF se realize com sucesso, deve seguir critérios orientadores e seguir
alguns passos chave. Para tal, deve-se realizar uma “pré-conferéncia” para decidir quais
os elementos da equipa e familia a estarem presentes (cuidador principal e outros

familiares significativos), bem como o local destinado & sua realizacdo, devendo
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averiguar-se se o doente pretende ou ndo estar presente, bem como obter-se o0 seu
consentimento para realizar a reunido. Entre os profissionais, deve-se consensualizar
previamente quem vai conduzir a conferéncia (normalmente é o gestor de caso) e
clarificar os objetivos e finalidade da reunido, conhecendo detalhes do processo clinico
e da dindmica familiar, de modo a permitir um conhecimento pormenorizado da
situacdo em que se pretende intervir. A informacdo a transmitir é previamente definida
em equipa e a decisdo é tomada com base no melhor interesse do doente e familia. No
momento da CF, comeca-se por apresentar 0s membros da equipa, € Se necessario
identificar o representante familiar, estabelecer um contacto inicial com cada elemento
da familia de forma a quebrar alguma tensdo existente e rever 0s objetivos da reunido
com o doente e familia. Posteriormente recomenda-se que seja revista a historia de
doenca, estado atual e possivel prognostico, pedindo opinido dos cuidadores de modo

avaliar cautelosamente expectativas irrealistas e esclarecer davidas. (Neto, 2003).

De seguida procede-se & 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 opcdes 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. Poderéa ser disponibilizado ao doente e familia informacéo
escrita sobre a organizacdo do servi¢o e recursos disponiveis, manuais de apoio de
controlo sintomatico para o cuidador, informacao sobre farmacos, entre outros, de modo

a se sentirem com maior nivel de seguranca (ibidem).

Preconiza-se que se deve disponibilizar no minimo 30 a 60min sem interrupc@es, pois a
maior satisfacdo da familia estd associada a sua participacdo ativa e a possibilidade de
usar da palavra durante mais tempo. O local deve ser calmo, acolhedor, que garanta a

privacidade, de modo a permitir uma comunicacao aberta e eficaz (idem).

Através da realizacdo da CF é possivel estabelecer uma comunicacdo eficaz com o
doente e sua familia, bem como, criar uma relagdo de ajuda, que possibilite ir de
encontro as suas necessidades e assim prestar-lne uma correta assisténcia
multidimensional (Hudson [et al.], 2008).

2.4.2. Gestdo de Casos
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A gestdo de casos é definida como método para planear, coordenar, implementar e
avaliar a eficécia e a eficiéncia dos cuidados prestados ao doente e familia, com vista a
responder as suas necessidades e potencialidades e consequentemente melhorar a
qualidade de vida do doente e familia. Contudo, para que haja efetividade no seu
processo de assisténcia deve ser encarado como um sistema alicercado na
coordenacdo/continuidade dos cuidados, em que se valoriza cada caso como um todo,
sendo os cuidados implementados personalizados de acordo com as necessidades
(Tomas; Carvalho; Ferreira, 2010).

O papel do gestor de caso passa essencialmente pelo estabelecimento de prioridades e
execucdo de cuidados de uma forma objetiva e sistematizada. O gestor de caso é o
elemento que lidera o processo de tomada de decis@es, no entanto, todas as resolucdes
devem ser tomadas no contexto de uma interacdo com o doente e familia ao longo de
todo o processo terapéutico, bem como, com o envolvimento de toda a equipa
multidisciplinar (ARS Norte, 2014), ou seja, um elemento da equipa é responsavel por
ter conhecimento e estar alerta para qualquer alteracdo da situacdo clinica do doente e
familia, de modo a puder intervir rapidamente, como podemos confirmar, “Cada pessoa
tem direito a um plano de servigos personalizados, coordenados por uma pessoa pivo”
(Charchar, [et al.], 2005, cit. por Guterres, [et al.], 2013, p.42). Assumindo o papel de
guia do doente, o enfermeiro gestor de caso facilita o acesso a programacao de
consultas, visitas domiciliarias e o agendamento dos meios complementares de
diagndstico e terapéutica, e os cuidados sdo personalizados de acordo com o contexto do
doente, ou seja, tendo em conta o estado de salde as necessidades psicossociais,

emocionais e espirituais do doente, familiares e cuidadores.

O modelo de gestdo de caso é um processo sistematico de assisténcia ao doente/familia
a partir de um trabalho interdisciplinar, com vista a responder em momento oportuno,
com qualidade, as necessidades e potencialidades do individuo, de modo a garantir a
eficiéncia e eficacia na prestacdo de cuidados. Iniciado na admissdo do doente, inclui
avaliacdo, implementacdo de planos de cuidados, coordenagcdo e monitorizacdo das
opcOes de servicos, para que sejam alcancadas as respostas as necessidades de salde
individuais do doente/ familia, através da comunicagéo entre os profissionais envolvidos
na assisténcia e os recursos existentes dentro e fora da instituicdo de satude (ARS Norte,
2014).
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Embora o gestor de caso seja a pedra basilar de uma equipa terapéutica, nem todas as

atividades devem recair sobre 0 mesmo. Este profissional deve sim assegurar-se de que

todos os procedimentos necessarios sdo efetuados de forma correta e adequada, sendo

um lider efetivo na gestdo dos cuidados, assumindo-se como moderador das dindmicas

de grupo:

» Organizar/programar a CF com a equipa multidisciplinar, o doente e familia
perante as necessidades;

» Participar nas reunides multidisciplinares, intra ou extras equipa, de discussdo
dos casos;

» Assegurar todas as atualizagdes dos diagnosticos e intervencdes;

» Orientar o doente e familia sobre o funcionamento do servigo e negociar 0s
objetivos do processo de cuidados;

» Fazer o acompanhamento de todo o processo de cuidados do doente/ familia e no
apoio a familia durante o processo de luto;

» Planear e coordenar os servicos de salde necessarios ao doente/familia;

» Fornecer informacédo sobre os resultados dos exames auxiliares de diagndstico,

eficacia da terapéutica, situacdo clinica e esclarecimento de davidas (Cary, 1999
Cit. por Guterres [et al.], 2013).

Para assumir o papel de gestor de caso, sdo necessarios determinados pré-requisitos:

Qualificacdes técnicas para compreender e avaliar diagnésticos especificos;
Assertividade e diplomacia;
Capacidade de avaliar objetivamente as situacdes;

Conhecimento dos recursos disponiveis (Ibidem).

2.5. Apoio no Processo de Luto

Apbs o nascimento, a Gnica certeza que temos é de que um dia morreremos. Assim, vida

e morte marcam inevitavelmente o nosso quotidiano. Ainda assim, a morte é temida, é

um assunto evitado, procurando-se afasté-la de nds e daqueles que amamos. Ao longo

dos anos, o conceito de morte tem vindo a sofrer alteragcdes, que se manifestam na

forma como a sociedade lida com esta problematica.
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Na Idade média, o aviso da proximidade da morte era dado por sinais naturais ou por
conviccdo intima. A partir destas consciéncias, o moribundo tomava as suas
providéncias e a morte ocorria numa cerimonia publica, organizada e presidida pela
prépria pessoa que se encontrava a morrer, na sua propria casa. As pessoas, incluindo
criangas, circulavam pelo quarto do moribundo para fazerem as suas despedidas. A
morte era vista como uma ordem da natureza e aceite por todos.

Entre os séculos X1 e XIV, iniciou-se o0 reconhecimento da finitude da prépria
existéncia — “a morte de si” — onde 0s Homens passam a viver com 0 pensamento na
morte (Menezes, 2004; Silva, 2012).

A partir do século XIX, com a revolugdo cientifico-tecnoldgica, com o aparecimento de
uma sociedade plural e com a troca de experiéncias entre os individuos de diferentes
culturas, a morte do outro passa a ter um caracter extremamente dramatico, com
manifestagdes emocionais incontroldveis por parte dos parentes e amigos que,
frequentemente choram e gesticulam convulsivamente. Inicia-se um processo de

afastamento social da morte (Silva, 2012).

Existem varias maneiras de lidar com o facto de que todas as vidas terdo um fim.
Podemos tentar evitar a ideia da morte afastando-a de nds o mais possivel, encobrindo
ou reprimindo a ideia desejada, ou podemos, encarar a morte como um facto da nossa
existéncia. Todo este processo remete-nos para 0 processo de adaptacdo & ocorréncia de
tal fendmeno, o luto.

A palavra luto deriva do latim (legere, chorar) é um processo complexo,
multidimensional, que envolve o dominio fisico, psicoldgico, social e espiritual. E
definido como um conjunto de rea¢cdes emocionais, fisicas, comportamentais e sociais
gue surgem como resposta a uma perda significativa, quer seja real (perda de uma
pessoa, animal ou objeto importante) ou simbodlica (perda de um ideal, de uma
expectativa, de uma potencialidade), ou seja, uma resposta natural a perda, sendo este
um acontecimento stressante que a maioria das pessoas tera de enfrentar ao longo da
vida (Delalibera; Coelho; Barbosa, 2011; Sapeta, 2007).

Segundo a CIPE Versdo 1.0 (2005, p.86) luto ¢ uma “Emo¢ao com as caracteristicas
especificas: Sentimentos de pena associados a perda ou morte significativa,
antecipatdria ou real; choque e descrenca (fase de choque); exaustdo, cansago extremo
e letargia, angustia mental, reccbes de perda e pranto, chorar ou solucar, alarme,

descrenca, raiva, negacao (fase de reacao); ajuste, aceitagdo, reorientacdo, expressao
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de sentimentos de perda, aceitacdo da realidade da perda, auséncia de stress somatico,

expressao de expectativas positivas acerca do futuro (fase de aceitag¢do).”

Por sua vez, o Processo de luto consiste numa “Resposta Psicologica com as
caracteristicas especificas: Processo de resolver o luto, reacdo emocional para ajudar
a ultrapassar uma grande perda pessoal, sentimentos de pena ou perda extrema, que se
processam através do pranto e nojo, trabalho consciente com reagdes e emocgdes de
sofrimento” (CIPE Versao 1.0, 2005, p.88).

Este processo é um mecanismo universal e que se da em varias espécies, sendo que cada
pessoa tem uma forma idiossincratica de o realizar. A forma como o luto €
experienciado varia de pessoa para pessoa, e de acordo com a faixa etaria de cada
pessoa. As criancas e 0s adolescentes tém caracteristicas proprias na forma de sentir a
perda e de viverem o luto, sendo necessarios determinados cuidados especificos
(Mallon, 2001; Marcelli, 2002 Cit. por Melo, 2004).

Segundo Sapeta e Lopes (2007) para que o enlutado se reintegre e retome a vida normal
€ necessario que este passe por algumas etapas de resolucdo do luto, em que toda a
ajuda a prestar se deve centrar nelas como tarefas imprescindiveis e objetivos a atingir.
Realcamos assim, Worden (1991) que pressupde um modelo de luto organizado em
tarefas em que o enlutado se assume como protagonista ao longo de todo o processo de
redefinicdo/reestruturacdo da pessoa. As tarefas a serem realizadas sdo:

1. Aceitar a realidade da perda;

v Implica compreensdo de que a perda € irreversivel e inalteravel, sendo
impossivel voltar a rever a pessoa perdida. E necessaria uma aceitacio intelectual e
emocional da perda. Os rituais tradicionais como o funeral podem ajudar na aceitacao.

2. Processar o sofrimento da perda;

v Muitas pessoas experimentam dor fisica, bem como dor emocional e
comportamentais associadas a perda. Uma vez que a pessoa em luto tem de passar pela
dor causada pela perda. Tudo o que permitir ao enlutado evitar ou suprimir essa dor ira
provavelmente prolongar o processo de luto. E importante ajudar o enlutado a viver o
luto, a verbalizar o significado da perda, as repercussdes que a perda teve nas diferentes
dimensdes da sua vida, a chorar e a sentir a dor. O suporte social e familiar podem
ajuda-lo a enfrentar melhor esta fase.

3. Adaptar-se a um mundo sem a pessoa perdida;
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v Verifica-se a existéncia de trés areas de ajuste que se tem de fazer depois
de perder alguém que nos é proximo: adaptagdes externas (influéncia na vida diéria,
redefinicdo de papéis sociais), adaptacGes internas (influéncia no sentido do self) e
adaptacdes espirituais (influéncia sobre os valores, crencas, consideragdes sobre o
mundo). A perspetiva de ajuda deve ser encaminhada no sentido do reconhecimento da
modificagdo das circunstancias e de revisédo dos objetivos de vida como uma forma de
crescimento pessoal. As pessoas podem procurar mudar a sua vida para dar sentido a
perda, realizando uma adaptacdo a mudanca de papel, identidade, autoestima e crencas
pessoais e aprender a viver sem a pessoa querida;

4. Encontrar uma ligacdo duradoura com a pessoa perdida prosseguindo
com a nova vida;

v Necessidade do enlutado encontrar formas de recordar e pensar sobre a
pessoa perdida, mantendo-a presente na sua vida, mas ainda assim, conseguir continuar
a investir e adaptar-se a uma nova vida (Worden, 1991 Cit por Melo, 2004).

Decorrente do exposto, segundo Worden (1991), o processo de luto termina quando as
tarefas descritas sdo completadas. O tempo que leva a ter fim o processo de luto, varia
de pessoa para pessoa, sendo impossivel definir uma data. Todas estas tarefas podem ser
revistas e adaptadas repetidamente ao longo do tempo. Assim, verifica-se que o luto ndo
é um processo que progride de forma linear, podendo reaparecer para ser novamente
trabalhado, e sendo ainda possivel a elaboracao de varias tarefas em simultaneo.

De ressalvar que o processo de luto é influenciado por vérios fatores mediadores, pois a
forma como a pessoa em luto processa a experiéncia da perda, dependerd de uma
multiplicidade de fatores, os quais poderdo estar relacionados, quer com aspetos prévios
ao aparecimento da doenca, quer com a experiéncia de cuidar, quer com outros fatores,
como por exemplo, a relagdo com a pessoa que faleceu, forma como a pessoa morreu,
antecedentes sobre outras perdas, varaveis da personalidade e sociais.

Pode concluir-se que a pessoa ultrapassou o luto, quando as tarefas supracitadas sao
concretizadas, o que pode levar meses ou anos, ou seja, quando a pessoa é capaz de
olhar para o passado e recordar com afeto a pessoa que faleceu, partilhar a sua historia
sem causar dor, recorrendo a lembrancas felizes e consegue reinvestir as suas emocoes
na vida e nos vivos, sem causar sofrimento (Melo, 2004). No entanto, é necessario
tomar em consideracdo que o luto é um processo longo e ndo culmina no estado anterior

ao inicio do mesmo, pois nada voltara a ser como antes da perda, ndo ha um ponto final
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e podem ocorrer recidivas que orientam para a necessidade de ser novamente trabalhado
(Sapeta; Lopes, 2007).

Existem muitos outros modelos para definir e explicar o processo de luto, e cada um
apresenta vantagens e desvantagens. No entanto, a op¢do por explanar o modelo de
Worden com especial destaque, prende-se com o fato de pressupor o papel ativo da
pessoa na elaboracdo das tarefas, contrariamente a outros modelos como o de Bowlby,
1985 e Kubler- Ross, 2008.

Durante o desenvolvimento de todo este processo, existem determinadas reacfes que
ocorrem em todos os processos de luto normal e devem ser validados e normalizados
aos doentes e suas familias:

e Emocionais: tristeza; raiva; culpa e autocensura; ansiedade; soliddo; fadiga;
impoténcia; choque; anseio/desejo; emancipacgdo; alivio; insensibilidade.

e Sensacdes fisicas: vazio no estbmago; aperto no peito; n6 na garganta;
hipersensibilidade ao ruido; sensacdo de falta de ar; fadiga; boca seca.

e Cognitivas: descrenga; confusdo; preocupacdo; sensacdo de presenca;
alucinacoes; sensacdo de despersonalizacéo.

e Comportamentos: disturbios do sono; perturbacdes do apetite; comportamentos
de distracdo; isolamento social; sonhos com a pessoa falecida; evitamento das
lembrancas da pessoa falecida; agitacdo; choro intensivo; guardar objetos que
pertenciam a pessoa falecida (Twycross, 2003).

Por outro lado, quando o processo de luto ndo se desenvolve de uma maneira
adaptativa, a pessoa apresenta dificuldade em falar sobre o objeto perdido sem se
emocionar, sintomas fisicos semelhantes ao falecido, compulséo para imitar seus tracos
ou sensacdes de continuas obrigacGes para com ele, culpa, diminuicdo da auto-estima,
por vezes com impulsos autodestrutivos, pode se dizer que se trata de um luto
complicado ou perturbagcdo de luto prolongado (Delalibera, 2010). Existe um
instrumento PG-13 (Prolonged Grief Disorder), criado por Prigerson [et al.] (2007) para
o diagnostico de luto prolongado que foi validado para populagdo portuguesa por
Delalibera, Coelho e Barbosa em 2011. Segundo Delalibera, Coelho e Barbosa (2011),
no seu estudo concluiram que, seis meses apds a perda, muitos dos enlutados chegam a
um sentido de aceitacdo, percebem no futuro alguma possibilidade potencial de se

relacionarem com outras pessoas, sdo capazes de trabalhar com produtividade e realizar
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atividades de lazer com satisfacdo, considerado um luto normal. No entanto, é
necessario ter bem presente que uma das tarefas mais importantes das equipas de CP
consiste em evitar o desenvolvimento de um luto complicado ou perturbacdo de luto
prolongado, que apresenta cinco critérios para o seu diagnostico: perda de uma pessoa
significativa; ansiedade de separacdo; sintomas cognitivos, emocionais e
comportamentais; tempo da perda geradora de intensas saudades e anseio pelo falecido
que se estende por um periodo superior a 6 meses; disfuncdo da vida social e
ocupacional (Delalibera,2010). Para a prevencdo destes sintomas € importante a
preparacdo dos cuidadores para a perda de um ente querido, atraves do desenvolvimento
de uma relacdo de confianca e da oferta de apoio e encorajamento a expressao

emocional.

Face a toda esta situacdo, fica bem explicito que o luto é uma das areas importantes de
intervencdo da equipa de CP, contemplando os aspetos do luto preparatdrio do doente e
do luto antecipatorio da familia, bem como o acompanhamento de familias e cuidador

informal em risco.

O luto antecipatdrio permite a concretizacdo de acbes dificeis como o perdoar e pedir
perdao, dizer o que ficou por ser dito, exprimir as Gltimas vontades e desejos, permitir
que as emocdes tomem as rédeas das relagdes. E um tempo sem tempo, podendo ser
determinante para, por exemplo, diminuir sentimentos de culpa e precaver lutos
patoldgicos. Pelas experiéncias vivénciadas e em concordancia com Neves (2007,p.165)
“(...) a percepgdo que o cuidador tem da intensidade e qualidade do cuidado por si
prestado antes da morte do doente, bem como o sentirem que tudo o que era possivel foi
feito, tem um impacto significativo no seu processo de luto.”

Os profissionais de salde devem estar alerta para o impacto que uma perda significativa

tem ndo sO na pessoa, como também no sistema familiar e nas suas interacdes.

A compreensdo dos percursos individuais face a doenca e a perda contribui para uma
maior aceitacdo da variabilidade de manifestacfes inerente ao processo de luto. Este,
tem inicio a partir do momento em que é recebido o diagndstico de uma doenca
incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, pela iminéncia das perdas concretas

ou simbolicas (Delalibera, 2010).
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A equipa multidisciplinar pode ser um agente facilitador do processo de aceitacdo da
perda ao envolver a familia e o doente como alvo dos cuidados, atraveés 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 sdo clinicamente apropriadas e que se traduzem

em resultados positivos para os doentes e familia.
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3. CUIDAR DA PESSOA EM SITUACAO DE FIM DE VIDA

A filosofia dos CP apresenta-se como um caminho para 0 cuidar da pessoa nas suas
varias dimensdes no seu processo de morrer. Salienta-se que podemos cuidar sempre,
tratar so as vezes.

A morte é inerente a condi¢do humana, no entanto a relagdo com a morte continua a ser
uma relagdo de medo, tanto por parte da sociedade como dos profissionais de salde.
Deste modo, é importante que a pessoa - familia - profissional de salde, reconhecam
abertamente que o processo de morrer faz parte do ciclo de vida do ser humano.
Devemos assim, ter em atencgdo, que a forma como a pessoa enfrenta a proximidade da
sua morte é Unica, dependente de uma multiplicidade de fatores, nomeadamente da sua
personalidade, da forma como no passado enfrentou situacGes de crise, do suporte
familiar que dispGe, da sua compreensao do prognostico e da relacdo que estabelece
com a equipa multidisciplinar, entre muitos outros fatores que se podem conjugar das

mais variadas formas (Pacheco, 2004 Cit. por Silva, 2014).

A pessoa em fase final de vida necessita essencialmente de presenga, compreensao,
disponibilidade e respeito por parte dos seus familiares e equipa de satde, permitindo-
Ihe 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). Nao
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, 0S
cuidados a prestar a pessoa em fim de vida, devem focar-se fundamentalmente: no
controlo sintomético; no alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual; na

promoc¢do do maximo conforto; na promocao da qualidade de vida.

Assim, parece-nos importante abordar algumas problematicas que estdo presentes e

influenciam o processo de cuidar em fim de vida.

3.1. Espiritualidade em Cuidados Paliativos

Hoje, a maior parte dos doentes morrem no hospital, local desconhecido, hostil,
impessoal carregado de rotinas, sendo percebidos como ameacadores para o doente e

familia, que se encontram numa situacdo de fragilidade, vulnerabilidade, contribuindo
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para aumentar a sua ansiedade, stresse, desconforto, etc., apelando assim, & necessidade
de atender a sua dimensao espiritual. Para isso, 0 acompanhamento da pessoa em fim de
vida e familia exige uma participacéo ativa e competente da equipa de satde, 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 (Cerqueira,
2010).

Importa salientar, que a pessoa é constituida por quatro dimensdes fundamentais: fisica,
psiquica, social e espiritual e, por conseguinte, os profissionais de salde devem procurar

atender as necessidades da pessoa em todas estas dimensoes.

Sendo a dimenséo espiritual, especialmente reconhecida pela pessoa em fim de vida,
como uma dimensdo fundamental, os profissionais de saude devem reconhecer a
importancia da espiritualidade, particularmente no contexto de doenca, devendo ser um
processo implicito na préatica dos cuidados. Contudo, a falta de formacdo, a sobrecarga
de trabalho, o défice de recursos humanos, entre outros fatores, constituem-se como
limitacBes importantes a implementacdo de cuidados espirituais de forma eficaz e
eficiente, particularmente aos doentes em fim de vida (Martins, 2015). Sabe-se que a
desvalorizacdo do cuidado espiritual, implica que o doente que experiéncia 0 processo

de morrer ndo consiga redescobrir o seu proprio sentido da vida.

Salienta-se ainda, que para além da desvalorizacdo da dimensdo espiritual na pratica de
cuidados, muitas vezes esta dimensdo é confundida, como seja a dimensdo da
religiosidade, mas é importante percebermos que sdo conceitos distintos. Assim,
espiritualidade refere-se & vivéncia multidimensional, complexa, individual e subjetiva,
ou seja, da significado a prépria vida da pessoa, como ser Unico. Religido é uma das
muitas formas de o ser humano expressar a sua espiritualidade, e caracteriza-se por um
conjunto de crencas, valores e rituais que representam fidelidade a uma realidade
ultima, ou seja, aplica-se a crentes e a ndo crentes, sendo a religido englobada na

espiritualidade (Sapage, 2015).

Importa destacar, que ndo existe uma definicdo universal de espiritualidade. Bolander,
1999 Cit. por Lourenco (2004, p.99) define espiritualidade como: “(...) o principio de
vida que impregna todo o ser humano nas suas dimensfes fisicas, emocionais,

intelectuais, morais, éticas e volitivas (0 poder de escolher ¢ de tomar decisdes)”.
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Lourengo (2004, p.99) interpreta espiritualidade como: “(...) algo que da sentido a vida,
que nos satisfaz e encoraja no dia-a-dia a encarar 0s contratempos e as vicissitudes
terrenas”. Ambas as defini¢cGes despertam para a importancia da procura de um sentido
para a vida. Twycross (2003, p.56) salienta que a “espiritualidade pode ser definida
como a consciéncia do transcendente, a consciéncia de algo que esta para além da

experiéncia ou do conhecimento humanos comuns”.

Assim, cada pessoa tem a sua propria espiritualidade e necessidades espirituais. As
necessidades espirituais, podem ser definidas como “(...) tudo aquilo que motiva a
procura do significado da vida e que ajuda a pessoa a ultrapassar as dificuldades e o
sofrimento face a doenca” (Narayanasamy [et al.], 2004; Erichsen; Bussing, 2013;
Nixon [et al.], 2013 Cit. por Sapage, 2015, p.21), e centram-se no nosso objetivo de
vida, e o sentido que lhe damos. Algumas das necessidades, que estdo relacionadas com

a dimenséo espiritual, séo:

¢ Necessidade de um significado para a vida;

e Necessidade de amor e relacionamento (a vida pessoal de cada individuo €
influenciada pelos seus valores superiores, associada a relacdo com o
transcendente, consiste numa dimensdo vertical e as interacdes psicossociais,
isto €, a relacdo consigo mesmo, com 0s outros ou com a natureza, refere-se a
uma dimensao horizontal);

e Necessidade de perddo (cada pessoa ao longo da sua vida procura um
significado para as suas experiéncias de vida, onde podera sentir-se culpado
necessitando do perdéo);

¢ Necessidades de esperanca (esperanca realista) (Lourenco, 2004; Sapage, 2015).

Ao refletir nas necessidades do ser humano, pensa-se no modelo da Piramide das
Necessidades de Maslow, que foi adaptado ao doente com necessidades em CP, por
Zalenski e Raspa (2006). Segundo estes autores, e a semelhanca do que sucede na
Pirdmide das Necessidades de Maslow, na base encontram-se as necessidades
fisiologicas e no &pice as de autorrealizacdo, ou seja, a pessoa tem de realizar uma
escalada hierdrquica de necessidades para atingir a sua autorrealizacdo. Neste Ultimo
nivel, encontram-se as necessidades espirituais do doente, referindo-se a necessidade de
relacdo com ele préprio e ou outros (dimenséo horizontal) ou com a transcendéncia e

com Deus (dimensao vertical), que permite um crescimento pessoal do doente face a
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doencga, na compreensao e aceitacdo da situagdo que vivéncia, encontrando o significado

para a vida (Sapage, 2015).

As necessidades espirituais sdo as variaveis que motivam a procura de significado ou
propdsito na vida e que ajudam a pessoa a transcender as dificuldades e o sofrimento.
Segundo Pinto, Caldeira, Martins (2012, p.9) ao analisar vérios estudos no ambito das
necessidades espirituais, concluiram que as necessidades espirituais mais expressas em
CP sdo: “(...) a procura de um sentido na vida, esperanca/otimismo, perdao, conforto e
seguranca, relacionamento, revisdo de vida e conclusdo de assuntos pendentes, amor,
garantia do bem-estar familiar, preparacéo do corpo para a morte, crencas e préaticas
religiosas ou espirituais”.

Os profissionais de saude devem refletir sobre a sua propria espiritualidade, de modo, a
estarem despertos para a importancia do cuidado espiritual, a modos de conseguirem
compreender as necessidades espirituais da pessoa que se encontra em fim de vida,
como nos refere o estudo divulgado por Caldeira [et al.], (2011) Cit. por Sapage (2015,
p.28), “(...) a tomada de consciéncia da sua propria espiritualidade e a compreensédo da
espiritualidade como facilitadora do conhecimento do sentido da vida, sdo motivos
imperativos para a integracao do cuidado espiritual no plano de cuidados ao doente.”

O cuidado espiritual caracteriza-se pela relacdo com o outro, pela presenca consciente e
pela existéncia de um objetivo que gera ganhos em saude integrados no seio da equipa
multidisciplinar. Este cuidado assenta em quatro principios fundamentais: a intuicdo; a
relacdo interpessoal; o altruismo e a integracdo. Os profissionais de salde em primeiro
lugar devem reconhecer que a pessoa tem necessidades espirituais e, depois identificar o
momento adequado para intervir (intuicdo). Para além destas evidéncias, ressalvam que
a esséncia destes cuidados € mais que a presenca fisica, é necessario comunicar de
forma assertiva e eficaz (relacdo interpessoal), colocando sempre em primeiro plano as
necessidades da pessoa (altruismo). Por fim, sendo a espiritualidade uma dimensao que
abarca todos os aspetos da vida humana (integracdo), pressupde uma abordagem
holistica (Pinto, 2011; Sapage, 2015).

Neste contexto, a dimensdo espiritual deve ser foco dos cuidados por parte dos
profissionais de salde, contribuindo de forma inequivoca para a qualidade dos cuidados

prestados.
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Cada pessoa é um ser unico e irrepetivel, com a sua histdria, crencas e valores, logo o
profissional de salde deverd incorporar no plano de cuidados a avaliagdo da salde
espiritual, uma vez que demonstra a inclusdo cultural e compreende o doente como um
todo, promovendo uma resposta adequada as necessidades do doente e ao processo de
morrer, de modo a dar o méximo de conforto possivel em cada momento, ajudar a viver
em paz consigo e com 0 mundo. A evidéncia cientifica tem demonstrado que os doentes
em fim de vida valorizam muito a dimensao espiritual, “(...) atuam como importantes
mecanismos de coping, servindo de apoio, alento e esperanca (Bousso [et al.], 2010 Cit.
por Sapage, 2015, p.19), razdes pelas quais ndo deve ser descurado o cuidado espiritual
por parte dos profissionais de saude, seja ao nivel da prestacdo de cuidados, seja ao
nivel da investigacdo e ensino, de modo, a conseguirmos atender de forma eficaz e

eficiente, as necessidades espirituais da pessoa.

3.2. Sofrimento em Cuidados Paliativos

Estar atento as necessidades da pessoa e familia € fornecer a estes uma oportunidade de
continuar a encontrar sentido para a sua vida e de encontrar esperanga no meio do
sofrimento. Este, “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). Corroborando esta
afirmacdo, cada pessoa vivéncia o seu processo de doenca de forma Unica, em especial
no caso de uma doenca incuravel, que leva a mudancas radicais na vida da pessoa e sua
familia, a um esvaziamento dos projetos de vida de ambos, sendo acompanhado de
sofrimento humano. “A intensidade desse sofrimento é medida nos termos do préprio
doente, a luz dos seus valores, das suas vivéncias, das suas crencas e recursos (...)”
(Barbosa, 2006, p.399) ou seja, o sofrimento é uma experiéncia pessoal, individual e
subjetiva e esta associado a situagdes que ameagam a integridade da pessoa, € sO através
do reconhecimento e entendimento de toda esta situacéo, torna possivel intervir-se neste
dominio.

O alivio do sofrimento emocional, fisico, espiritual e social dos doentes e respetivos
familiares € o0 centro, a esséncia e o “cora¢do” do cuidar em Enfermagem. Segundo a
CIPE (Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem) verséo 2 (2010, p.76)

o sofrimento encontra-se classificado como um diagnoéstico, sendo uma, “Emogdo
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negativa: Sentimentos prolongados de grande pena associados a martirio e a
necessidade de tolerar condi¢fes devastadoras, isto €, sintomas fisicos crénicos como a
dor, desconforto ou lesdo, stress psicologico cronico, ma reputag¢do ou injustica”

Na mesma linha de pensamento, sofrimento entende-se como um estado complexo, ja
que o mesmo envolve os diferentes niveis de integracdo da experiéncia humana, de um
mal-estar acentuado, causado por acontecimentos que ameacam a integridade do
individuo, em que 0 mesmo nao tem recursos disponiveis para lhe fazer frente. O
sofrimento total (fisico, psicolégico, social e espiritual) em situacdo de doenca, que
pode assumir temporariamente incidéncias diferentes e em diferentes areas, conglomera
duas dimensdes, a dimensdo ontoldgica, que diz respeito ao sofrimento que a pessoa se
depara com a confrontacdo da vulnerabilidade perante a fragilidade face a terminalidade
da vida, e a dimensdo pratica, que se relaciona com o mal-estar acentuado que o
individuo sente, com o acumular de sentimentos de desprazer, com sentimentos de vida
contrariada e perda de qualidades no seu referencial habitual. De referir, 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-o
nos seus aspetos espirituais, sociais e psicoldgicos (Barbosa, 2010; Cerqueira, 2010).
Também Encarnacdo, Oliveira e Martins (2015) analisou o conceito de sofrimento
segundo a perspetiva de varios autores, sendo consensual que a tristeza, 0 medo, a
angustia, a aflicdo, a perda, a dor crénica e a ameaca a integridade do eu, sdo
componentes integrantes do conceito de sofrimento.

O fim de vida esteve quase sempre associado, ao longo dos tempos, ao sofrimento e a
ideia de que o espaco préprio para a sua vivéncia por parte da pessoa seria 0 domicilio,
em conjunto com a sua familia. Atualmente, assiste-se a uma transformagdo desta
realidade e acredita-se que o sofrimento deve ser o mais reduzido possivel
proporcionando um fim de vida com dignidade, privilegiando espacos organizados, em
torno de racionalidade técnica, cientifica e economicista, onde o valor humano e a
dimensdo da pessoa sdo muitas vezes descurados (Cerqueira,2010). Perante tal situacéo,
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 o0 maximo de conforto
e o alivio do sofrimento, eliminando todos os tratamentos que sejam flteis e contra a

vontade do doente. Assim, surgem neste contexto, as Diretivas Antecipadas de Vontade

72



como modo de reafirmar o direito da pessoa a sua autodeterminacdo, permitindo o
exercer da sua autonomia, mesmo quando j& ndo se encontra capaz de o fazer,
vivenciando a sua terminalidade com dignidade. Neste contexto, os enfermeiros ao
estabelecerem uma relacdo de proximidade com o doente e familia, tem o dever ético,

moral e profissional de fazer respeitar a vontade do doente.

E também fundamental que os profissionais de satide consigam estabelecer uma relagéo
empatica com a pessoa, de modo a conseguir escutar e interpretar oS momentos de
siléncio, que por vezes traduzidos, sdo pedidos de ajuda para aliviar o sofrimento. So
assim conseguiremos intervir no sofrimento, este que surge na pessoa de forma solitaria,
como nos refere Ricoeur 1994 Cit. por Cerqueira (2010, p.30) “(...) O sofrimento surge
na pessoa de forma solitario, porque é incomunicavel na sua perplexidade e dimens&o. E
um constructo interior a pessoa, muitas vezes mitigado quando se exterioriza.” Nesta
fase quem cuida deve estar desperto a expressdo de soliddo da pessoa, valorizando os
aspetos fisicos, emocionais, espirituais e sociais, promovendo uma abordagem global e

holistica do sofrimento dos doentes.

O enfermeiro assume um papel fundamental e privilegiado para intervir face ao
sofrimento, dado ser o profissional de saude que mais tempo passa com o doente e sua
familia. Logo ao planear os cuidados perante o diagndstico de Sofrimento, as
intervencdes visam: a escuta ativa, a comunicacao eficaz, a presenca, desenvolvimento
de uma relacdo profunda de amor e compaixdo, estabelecer uma relacdo de ajuda,
encorajar o doente a partilhar os seus sentimentos, dar apoio e suporte, o conforto, o
respeito da privacidade e dignidade da pessoa, o0 siléncio, manter a esperanca e

incentivar a procura do significado da vida (S4, 2010).

As pessoas em fim de vida e respetivas familias merecem cuidados competentes,

culturalmente congruentes e compassivos no final de vida.

3.3. Esperanca em Cuidados Paliativos

Contudo, & medida que a doenca evolui 0 seu impacto negativo é maior. O confronto
com a mortalidade tem repercussdes importantes nas expectativas dos doentes e suas

familias, modificando o conceito de esperanca.
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A esperanca, experiéncia inerente a vida humana, funciona muitas vezes como um
instrumento eficaz na intervencdo face ao sofrimento, assumindo uma importancia
fundamental na forma como as pessoas doentes vivem o periodo de fim de vida.
Segundo Barbosa (2010) Cit. por Silva (2014, p.40), “(...) a esperanca pode ser
representada como uma forca que se constitui numa fonte de energia fisica,
psicossocial e de procura de sentido. Esta for¢a suporta varios fatores de stress
quotidiano em todos os aspetos da vida, ajuda a suportar as privaces da vida e os
desafios pessoais, e faz com que a pessoa aja como tendo uma razao por que e para que
viver”. Trata-se portanto, de um conceito pessoal, multidimensional e dinamico,
estando sujeita as vivéncias da pessoa e as influéncias que recebe do meio externo, pois
a esperanca Vvai-se alterando, de acordo com as necessidades que a pessoa apresenta e o
que valoriza naguele momento, o que pressupde o tal dinamismo do conceito. Ainda na
mesma linha de pensamento, Pinto (2011) considera que a esperanga atua como um
importante mecanismo de coping, que influéncia o bem-estar fisico, emocional e
espiritual da pessoa. Torna-se também por isso de extrema importancia em todos os
contextos de vida do ser humano, com especial destaque na finitude da vida, pois
possibilita & pessoa lidar com a incerteza do futuro e com a dor do momento de forma
mais tranquila, e com menos sofrimento, permitindo a reformulagéo e construgdo de

uma esperanca realista, traduzidas em objetivos realistas a alcancar a curto prazo.

Segundo Twycross (2003) Cit. por Pinto (2011, p.37) “A esperanca devera focar-se no
Ser (em vez do Ter ou Conquistar), nas relacfes com 0s outros e com o transcendente
(...) a esperanca de um doente que estd muito proximo da morte podera residir, por
exemplo, numa morte serena, livre da dor e do desconforto”. Tal significa que, a
esperanga permite a pessoa criar objetivos, que podem ir do alivio de sintomas, ao
querer chegar ao aniversario de um familiar, ou até mesmo ao préximo natal, ou outros
momentos significativos para o doente em questdo. Neste contexto e face ao exposto
anteriormente, ¢é totalmente legitimo a promocédo da esperanca em CP, atribuindo um
puder terapéutico, que influencia o bem-estar fisico, emocional e espiritual,
promovendo uma adaptacdo a doenca avancada, incuravel e progressiva de uma forma
mais eficaz (Querido, 2012). Na perspetiva do doente paliativo € composta por dez
atributos:

1. Expectativa positiva: esperanca de um amanhd melhor apesar do

prognostico;
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2. Qualidades pessoais: forca interior;

w

Espiritualidade: conexdo com um ser superior, crenga na vida depois da
morte e encontrar sentido para a vida;

Obijetivos: identificar e alcancar objetivos a curto prazo;

Conforto: estar confortavel e sem dor;

Ajuda / Cuidar: toque, humor e obter informacao honesta;

N oo o &

Relacdes interpessoais: relacbes de amor com amigos e familia, relacdes
honestas com os profissionais de saude;

8. Controlo: escolha face as decisdes dos cuidados;

9. Legado: deixar para tras algo de valor para 0s outros;

10. Revisdo de vida: valorizacdo das conquistas do passado e contribui¢fes para
a vida de outros (Johnson, 2007 Cit. por Ramos 2013, p.53).

Neste sentido, o enfermeiro assume um papel fulcral ao promover a esperanca, ajudando
a pessoa a transcender a situacdo de doenca de forma a encontrar a forca interior que
ajude a recuperar da situacdo de desesperanca, a encontrar uma harmonia interior,
coragem para continuar e que lhe permite suportar o sofrimento (Ramos, 2013).
Segundo o estudo desenvolvido por Querido (2005, p.184), com doentes oncologicos, as
intervencdes de enfermagem promotoras da esperanca no contexto da fase final de vida,

emergem de quatro temas centrais:

v’ Percecdo da esperanca (forma como a esperanca € percecionada, tomada de
conhecimento de situacdes e factos, definicdo de objetos de esperanca);

v' Percecdo da dimensdo temporal (dimensédo temporal da vida e a sua relagdo com
a esperanca);

v Vivéncias da esperanca (refletem a forma como as pessoas se comportam,
pensam, sentem e se relacionam na situagéo);

v' Mantendo a esperanca (processo de gestdo da vivéncia de cada dia, tendo a

morte como limite presente);

No mesmo estudo podemos verificar, que as pessoas com doenga oncoldgica e em fim
de vida percecionam a esperanga como uma experiéncia inerente a vida humana, sendo
percecionada como uma fé, uma forca interior e uma forma de resisténcia, concretizada
em objetos de esperanga. Esta é focalizada no tempo, numa perspetiva de futuro, e esta

relacionada com a fase do ciclo de vida em que as pessoas doentes se encontram.
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Identificou-se ainda, as necessidades de expressar sentimentos, de expressar a
espiritualidade, de se resignar e saber esperar, de reforcar lagos e de aceitar 0 seu
préprio sofrimento. As pessoas afirmam a esperanca e a necessidade de a manter, como
forma de viver cada dia o melhor possivel (Querido, 2005). Assim, a prestacdo de
cuidados no contexto de fim de vida pode ser uma excelente oportunidade para ajudar as
pessoas a redescobrirem a esperancga, permitindo o conforto ao nivel de todas a

dimensoes do ser humano.

3.4. Conforto em Cuidados Paliativos

Como ja referido, cuidar da pessoa em fim de vida é complexo e implica uma
abordagem multidisciplinar, individualizada as necessidades de cada pessoa e familia.
Todo o profissional de saude, nomeadamente o enfermeiro, deve ter sempre presente,
que quando a cura ndo é possivel, o cuidar deve ser reforcado. Neste sentido o
investimento ndo deverd ser sempre, sindbnimo de utilizacdo de medidas terapéuticas
agressivas, mas ser entendido numa perspetiva de promoc¢do do conforto. De acordo
com a CIPE Versdo 2.0, o conforto corresponde a uma "sensacdo de tranquilidade
fisica e bem-estar corporal" (CIPE, 2010, p.45), bem como o bem-estar € definido
como a "imagem mental de se sentir bem, de equilibrio, contentamento, amabilidade ou
alegria e conforto, usualmente demonstrada por tranquilidade consigo proprio e
abertura para as outras pessoas ou satisfacdo com a independéncia” (CIPE, 2010,
p.41).

O conforto assume-se como uma necessidade humana basica da pessoa, pois todo o ser
humano apresenta tal necessidade quer na dimensao fisica, emocional, social, espiritual,
0 que revela a multidimensionalidade e conceptualizacdo holistica do conceito de
conforto (Nicolau, 2013).

Como ja referenciado ao longo do presente trabalho, um dos objetivos major da
prestacdo de CP de exceléncia, € sem duvida a maximizacdo do conforto tanto do
doente como da sua familia. Assim, para a prestacdo de CP deve ter-se em atencdo 0s
quatro pilares, o controlo sintomatico, a comunicacéo, o trabalho em equipa e o apoio a
familia que devem nortear o processo de cuidados. Os cuidados de conforto “séo

centrados na pessoa em fim de vida e envolvem a inter-relacdo entre a gestdo dos
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sintomas, os cuidados da familia, as relagdes interpessoais e o trabalho em equipa
multidisciplinar” (Waldrop; Kirkendall, 2009 Cit. por Nicolau, 2013, p.32).

De referir, que atender a dimensdo comunicacional no processo de cuidados é
primordial para promover o conforto, na medida em que “o conforto esta associado ao
acompanhamento, a presenca, ao toque, a empatia e a compaixao, sendo estes

componentes essenciais dos cuidados de enfermagem” (Walker, 2002 Cit. por Nicolau,
2013, p.32).

3.5. Etica em Cuidados Paliativos

Cuidar de um doente em fase avancada da doenca é complexo e, a0 mesmo tempo, uma
arte, tendo sempre como alvo do cuidar o doente e a familia com o direito a verdade, a
informacdo, ao respeito pelos principios éticos, a diminuicdo do sofrimento e ao
aumento da qualidade de vida. Como se sabe, em cada sociedade existem valores,
crencas e atitudes que influenciam a forma como os individuos vivenciam a situacdo de
doenca e, muito particularmente, a doenca cronica ou a proximidade da morte. Assim,
os profissionais de salde devem respeitar o valor supremo da vida humana, de acordo
com os principios da bioética do respeito pela autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia, justica, verdade e a confidencialidade.

Os principios éticos surgem, do referencial proposto por Tom Beauchamp e James
Childress em 1979 na obra Principles of Biomedical Ethics, e fundamenta-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).

O respeito pela autonomia do doente é um dos pilares do processo de cuidar, é a base
dos direitos fundamentais do homem, para que este possa tomar decisfes por si proprio,
baseado nos seus valores e crencas, isentas de paternalismos, coacdo ou manipulagéo,
isto €, seja capaz de autodeterminar. O doente deve ser livre no sentido de ser capaz de
uma escolha de plena vontade, como agente moral. A decisdo terapéutica deixa de ser
da exclusiva responsabilidade do profissional de satde para ser partilhada com o doente.
Com efeito, o principio do respeito pela autonomia refere-se ao direito de
autodeterminacdo que cada pessoa tem, ao exercicio da sua liberdade, inscrito na sua

doutrina dos direitos humanos fundamentais e no reconhecimento da dignidade humana.
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A pessoa é respeitada na sua autonomia quando lhe é reconhecida competéncia para
tomar decisdo na livre escolha dos cuidados de saude expresso pelo consentimento livre
e esclarecido (Moura, 2011; Martins [et al.], 2009).

O principio da Autonomia é respeitado em CP, permitindo que o doente tenha acesso a
toda a informac&o que deseja e envolvendo-o sempre que possivel nas decisGes a tomar
referente ao seu plano terapéutico, respeitando qualquer alteracdo da sua vontade, desde
que esclarecida e livre de coacdo por parte dos profissionais, familiares. 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 salde deve tentar conhecer as suas vontades expressas
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 o caso de se tornar incapaz de exprimir as suas vontades ou de tomar
decisoes por e para si proprios” (Nunes; Melo, 2012, p.157). Dai a importancia da
legalizacdo das Diretivas Antecipadas da Vontade na forma de Testamento Vital,
permitindo a pessoa refletir sobre a morte, como gostaria de morrer, decidir sobre 0s
tratamentos que deseja ou ndo para si proprio, de modo a exercer a sua autonomia
mesmo numa fase de incapacidade para decidir, respeitando-se a sua liberdade de
escolha e a sua autonomia consciente e informada (Nunes, 2012). De referir que através
da portaria n°® 96/2014, o Ministério da Saude regulamenta a organizacdo e
funcionamento do Registo Nacional do Testamento Vital.

Segundo o principio da Beneficéncia, segundo o qual os cuidados devem ter como
intencdo beneficiar o doente, logo encontra-se inerente aos CP. E usado como uma
recusa da obstinacao terapéutica, evitando o sofrimento desnecessario do doente. Indica
ao profissional de saude, a forma como deve agir para obter 0 melhor para o doente
(Moura, 2011).

Um outro principio que se relaciona intimamente com a beneficéncia € o principio da
N&o-Maleficéncia, complementando-o, pois ndo é suficiente fazer sé 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 lhe possa causar prejuizo grave a sua situacdo de doenca

(exemplo disso € o facto de se evitar exames e tratamentos que ndo tenham como
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objetivo o bem-estar do doente). Baseando-se na esséncia deste principio existem
limites a propria autonomia do doente, pois 0 doente e a sua familia ndo podem impor a
realizacdo 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 obrigagdo de nao infligir qualquer dano de forma intencional.” (Franca, 2010,
p.49). A mesma autora refere que as Ordens de N&o- Reanimar (ONR), seguem o
fundamento deste principio, como forma de respeitar as boas praticas médicas, pois o
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 (utilizagdo
desproporcionada de meios de tratamento), em que o0 processo de morte é arrastado e
doloroso (Franca, 2010).

Finalmente o principio de justica, aparece intimamente associado aos valores essenciais
como os da igualdade, da dignidade, de distribuicdo equitativa dos recursos a todas as
pessoas independentemente das suas condi¢cBes sociais e econdmicas, assegurando
acesso equitativo e oportunidade em tempo (til aos cuidados de satde. Na atualidade,
verificamos que o0s recursos no ambito dos CP sdo escassos, 0 nimero de camas e de
meios humanos e fisicos é ainda infimo face as atuais necessidades, sendo a equidade
do acesso e universalidade de cobertura de cuidados de salde, em especial em CP um
verdadeiro desafio dos seus direitos basicos a saude. Perante 0S escassos recursos no
sistema de salde, os profissionais nas suas praticas médicas, devem ponderar 0s custos
e beneficios de um tratamento, de modo a tomar uma decisao 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).

Em suma, todos os principios da bioética sdo importantes, no entanto quando avaliada
uma situacdo especifica na perspetiva de um sé principio, e ndo de todos, a decisdo
tomada é incompleta. Os profissionais de salde ao prestar cuidados de exceléncia, estes
tém que ser compativeis com o respeito pela dignidade humana, no respeito pela acéo
médica ponderada, promovendo a liberdade e a autonomia da pessoa. A pessoa deve ser
respeitada na sua totalidade e unicidade, que nao se define por um Unico momento da
sua vida, mas por toda a sua histdria pessoal, irrepetivel e diferente de todos os outros,

do respeito pela pessoa com valores e crengas, inserida numa sociedade plural.
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Il PARTE - DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS
EM CUIDADOS PALIATIVOS
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1. CARATERIZACAO DA UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS E
DA EQUIPA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

A Unidade Local de Saude de Matosinhos (ULSM) é constituida pelas seguintes
unidades de satde: Agrupamento de Centros de Saude de Matosinhos (ACES); Hospital
Pedro Hispano (HPH) e Unidade de Convalescenca.

No que se refere ao ACES de Matosinhos, este integra os Centros de Saide de Leca da
Palmeira; Matosinhos; Senhora da Hora e Sdo Mamede Infesta, constituidos por
Unidades de Saude Familiar (USF), Unidades de Cuidados de Saude Personalizados

(UCSP) e Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC).

Quanto a Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos (ESCP) da ULSM que se encontra
sediada no piso 4 do HPH, dando cobertura a todo o concelho de Matosinhos, num total
de 180.000 utentes (Campos; Rocha; Fonseca, 2012), é constituida por uma equipa
multidisciplinar (dois médicos a tempo inteiro e dois médicos a tempo parcial, seis
enfermeiros, um psicélogo, um assistente social e uma assistente administrativa), tal
como preconizado pelos principios dos CP. A sua missdao consiste em promover uma
assisténcia em CP a todo o cidadao que deles necessite no concelho de Matosinhos.

E de salientar que existe uma boa articulacdo entre os cuidados de satde hospitalar e
cuidados de saude primarios o que facilita esta assisténcia em CP a todo o concelho.

A equipa é transversal a Unidade Local de Salde, exercendo atividade quer no hospital,
quer no ACES e comunidade. De destacar que o responsavel da area médica e

enfermagem é um elemento da equipa.

A ESCP integra uma funcdo de consultadoria quer para nivel hospitalar, quer para os
cuidados de satde primarios, tendo como objetivos:

» Otimizar os recursos existentes;

» Facilitar o acesso de toda a populacdo residente em Matosinhos a CP de
exceléncia;

» Assumir um papel dinamizador na implementacdo de um modelo de CP ao nivel
da ULSM beneficiando assim, a preservacao da dignidade e qualidade de vida
dos doentes com doenca terminal;

» Disponibilizar uma acdo de consultadoria e formacdo continua a todos os

profissionais, de acordo com o contexto de cuidados em que exercem a sua
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atividade profissional, em particular, na discussdo de dilemas éticos e no apoio a
tomada de decisé&o;

» Diluir a distancia entre os dois setores de cuidados de saude, facilitando deste
modo, a troca de experiéncias e aprendizagem;

» Permitir uma efetiva articulacdo entre os dois setores da salde, o que facilita a
aplicacdo dos CP em toda a Rede de Cuidados Continuados (Campos, Rocha,
Fonseca, 2012).

De forma a clarificar, a intervencdo da ESCP apresentamos as diferentes areas de

trabalho, bem como as suas funcoes:

» Suporte Intra-Hospitalar em Cuidados Paliativos - Presta consultadoria a
doentes internados, no Servico de Urgéncia, no Hospital de Dia e
atendimento em consulta aberta;

» Consulta Externa Hospitalar de Cuidados Paliativos — Presta cuidados a
doentes oriundos do internamento, da consulta de Grupo Oncoldgica, do
Servigo de Urgéncia e consultadoria do ACES;

» Articulagdo/ Consultadoria em Cuidados Paliativos no ACES — Dirigido
a cada centro de saide da ULSM. Existe uma articulagdo com as equipas
assistenciais dos cuidados de saude primarios, onde um enfermeiro da ESCP,
encontra-se integrado nas equipas das Unidades de Cuidados na
Comunidade/ Equipa de Cuidados Continuados Integrados (UCC/ECCI) de
cada centro de saude;

» Apoio Domiciliario — Prestacdo de CP domiciliarios conforme niveis de
complexidade.

A ESCP da ULSM, tem como finalidade que todos os cidaddos que necessitem de CP
tenham acesso a eles em tempo (til, de modo a que o processo de morrer aconteca de
uma forma digna e junto dos seus familiares.

A equipa também oferece apoio telefénico, no periodo das 9h as 15h nos dias Uteis
(pelo enfermeiro e médico). Salienta-se, que os doentes ao serem cuidados no domicilio,
tambem tém acesso ao contacto telefonico do enfermeiro da equipa que acompanha o
doente. De acordo com o estudo realizado por esta equipa, com o tema “Analise de
Apoio Telefonico de uma Equipa de Cuidados Paliativos,” o acesso do doente e familiar
a um contacto telefénico, permitiu a redugéo bastante acentuada da procura dos servicos

de urgéncia. Este estudo também evidenciou, que 0s motivos da procura aos servicos de
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urgéncia pelas pessoas em fim de vida e familias assentavam sobretudo no descontrole
sintomético, em davidas na gestdo do regime terapéutico, na necessidade de exteriorizar
emoc0des e sentimentos, no agendamento de consultas e o facto de nao saberem lidar
COmM novos sintomas.

Outro dos aspetos importantes para que os CP sejam uma realidade e se estendam
durante o processo de luto, existe a preocupacdo das equipas de saude, de uma
articulacdo efetiva entre os dois setores da saude (cuidados de saude hospitalar -
cuidados de saude primarios), efetivando-se esta articulacdo através de uma reunido
semanal interdisciplinar onde se discutem casos clinicos, se promovem ac¢des de
formacdo, se discutem a participacdo em estudos clinicos, entre outros aspetos. A
preocupacdo destas equipas de salde é que estes cuidados sejam humanos, sejam
prestados preferencialmente no domicilio, e sejam prestados por uma equipa

interdisciplinar, ndo perdendo de vista a continuidade de cuidados (ULSM,2010).

Torna-se importante ainda referir, que a referenciacdo dos doentes para estas equipas se
efetua através do hospital, ou dos cuidados de satde primarios, ou por outras equipas de
CP. Os pedidos de consultadoria sdo discutidos semanalmente em reunido de equipa,
sendo o apoio da EIHSCP definida em funcdo da informacéo disponibilizada no pedido
de consultadoria. Assim, mediante a complexidade da situacdo de cada doente, o apoio
disponibilizado pode ser efetivado através de consultadoria ou em apoio domiciliario.
Deste modo, de acordo com a complexidade de cada situacdo, existem critérios
definidos de tipologias de acompanhamento definidas pela equipa de satde no apoio
domiciliario: CE- Consulta externa; A- Consultadoria (envolvimento pontual da
equipa); B- B1: Parceria de Cuidados; B2: Parceria de Cuidados; C: Acompanhamento.
O mesmo doente poderd ser progressivamente apoiado em diferentes tipologias,
conforme a fase de evolucédo da doenca e as condicGes globais de suporte.
CE - Consulta Externa
Doentes exclusivamente em consulta externa (Parceria de Cuidados)
Critérios:
» Doentes com PPS (Palliative Performance Scale) superior a 60% (anexo I:
Palliative Performance Scale);
» Sintomaticamente controlados.
Levam o0 guia terapéutico s6 com o contato da equipa (anexo Il: Guia de

Tratamento)
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A — Consultadoria
Seguimento pela equipa assistencial com consultadoria da equipa de ESCP;
B- Parceria de Cuidados com a Equipa assistencial
B1: Parceria de Cuidados (pouco envolvimento da equipa);
B2: Parceria de Cuidados (muito envolvimento da equipa);
A ESCP define o plano de cuidados com integracdo da colaboracdo da equipa
assistencial (medico e enfermeiro de familia).
Doentes acompanhados pela equipa domiciliaria (acompanhamento integral, mas néao
exclusivo)
Critérios:
» Doentes com PPS inferior a 60%;
» Tratamentos complexos;
» Descontrolo sintomatico.
Levam o contato da equipa e do enfermeiro de CP.
C- Acompanhamento (situacdes complexas)
Seguimento de casos complexos maioritariamente pela equipa CP. Apresenta um gestor
de caso da equipa de CP, a colaboragédo da ECCI e mais a colaboracdo da equipa
assistencial.
Os doentes que se encontram internados no HPH os cuidados sdo planeados de acordo
com o grau de complexidade: alto; médio e baixo (consultadoria: todos os doentes
seguidos em consulta externa) (anexo I11: Registo da visita da EIHSCP) (ibidem).
Queremos salientar que ao longo do estagio conseguimos constatar que na ESCP da
ULSM a sua intervencdo e organizacdo vao de encontro ao preconizado no PNCP, na
medida em que refere que é “de notar que dada a enorme variedade nas necessidades
de cada doente, e a sua rapida mutabilidade, o mesmo doente pode ser
progressivamente apoiado em diferentes tipos de servicos, conforme a fase de evolugéo
da doenca a as condicdes globais de suporte. A boa articulacé@o e o funcionamento em
rede das varias tipologias sdo por isso condi¢Ges para a prestacédo de bons cuidados e

também a melhor forma de rentabilizar os escassos recursos atualmente existentes”

(PNCP, 2008, p.10).

Partindo desta caracterizagdo reuniram-se as condi¢des para a realizacdo do diagnostico

de situacéo.
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2. DIAGNOSTICO DE SITUACAO

A nossa opcdo por um ENP numa equipa de saude que presta CP, decorre da nossa
vivéncia profissional enquanto enfermeira que lida diariamente com pessoas que
experienciam a Ultima etapa da vida, e se sente com pouca preparacdo para prestar
cuidado com qualidade e multidimensionais. Sabe-se que a questdo da longevidade e
consequentemente o0 aumento significativo de doencgas cronicas, progressivas e
terminais, coloca os profissionais de saude para novos desafios no cuidar destas
pessoas, mas nem sempre tem as competéncias necessarias para um cuidar com
qualidade. Assim, foi forte a nossa motivacgdo e as expectativas em realizar este estagio
neste contexto, considerado de exceléncia para o desenvolvimento de competéncias
especializadas em CP.

No inicio do nosso estagio partimos para a realizacdo de um diagndstico de situacdo de
forma a nos podermos lancar na acdo, deste modo procedeu-se ao levantamento das
caracteristicas demogréaficas dos doentes seguidos no periodo de 04-03-2015 a 31-03-
2015, pela equipa no regime intra-hospitalar, bem como de outros dados:

e Centro de salde de referéncia;

e Diagnostico clinico;

e Motivos de pedido de colaboracdo da EIHSCP;

e Pedidos do médico assistente;

e Doentes em primeira avaliacdo ou ja em seguimento pela equipa;

e Destino apds alta clinica;

e Tipologia de acompanhamento.
Tais dados permitiram conhecer melhor a populacéo alvo de cuidados, complementando
esse conhecimento através da observacao, participacdo no planeamento e execucdo dos
cuidados, partilha de experiéncias e reflexdo de casos clinicos.

Neste periodo temporal a equipa intra-hospitalar de CP acompanha 33 doentes (14 do
sexo feminino e 19 do sexo masculino), com idades compreendidas entre os 20 e 100
anos, distribuidos conforme o gréfico 1.

Gréfico n° 1 — Faixa etaria dos doentes
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Pode-se ainda constatar, que trés doentes tém como referéncia o Centro de Saude da
Pdvoa de Varzim; um doente pertence ao Centro de Saude Cruz de Malta; quatro
doentes pertencem ao Centro de Salde de Leca da Palmeira; um doente pertence ao
Centro de Saude de Mafamude; dois doentes ao Centro de Salde da Maia; cinco
doentes pertencem ao Centro de Salde de Matosinhos; dois doentes pertencem ao
Centro de Saude de Mindelo; um doente pertence ao Centro de Saude do Porto; um
doente pertence ao Centro de Saude de Rio Tinto; cinco doentes pertencem ao Centro de
Saude de S. Mamede Infesta; um doente pertence ao Centro de Saude de Sequeira; sete

doentes pertencem ao Centro de Salude da Senhora da Hora.

No sentido de caracterizar de um ponto de vista clinico a amostra, apresenta-se no

gréfico 2 os diagnosticos abrangidos.

Pode-se constatar que a patologia mais frequente é a doenga oncoldgica, tendo-se
registado 25 doentes com este diagnadstico.

Gréfico n° 2 - Diagnostico Clinico

Estes dados consubstanciam o mencionado na Proposta de Revisdo do PNCP (2010,
p.23), onde as doencas que frequentemente necessitam de CP organizados sdo “(...) as
oncolégicas, a SIDA, algumas doencas -cardiovasculares e algumas doencas
neurologicas e outras insuficiéncias terminais de orgdos, rapidamente progressivas”.
Contudo, os critérios de referenciacdo para equipas/Unidades de CP, ndo s&o
determinados pelo diagnostico, mas pela situacdo e necessidades do doente. No entanto
as equipas de saude devem ser detentoras de conhecimento da fisiopatologia destas
doencgas, bem como, das necessidades de cuidados que frequentemente as pessoas com
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estas patologias necessitam, de modo a conseguirem proporcionar cuidados de
exceléncia. Tal como nos refere a Proposta de Revisdo do PNCP (2010, p.24), “as
caracteristicas proprias destas doencas tornam mais frequente a existéncia de sintomas
e de necessidades que, pela sua intensidade, mutabilidade, complexidade e impactos
individual e familiar, s&o de muito dificil resolucé@o, quer nos servigos hospitalares em
geral, quer na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, se nao houver
intervencgéo especializada ™.

Um outro aspeto importante a ser salientado, refere-se aos motivos de pedido de
colaboracdo da EIHSCP, que se apresenta no grafico 3.

Gréfico n° 3 — Motivo de pedido de colaboracéo da EIHSCP
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Podemos averiguar que o motivo mais frequente se refere & orientacdo, tendo sido em
21 doentes 0 motivo major do pedido de colaboracdo.

Importa ainda referir, que da amostra de 33 doentes, 27 dos mesmos foram observados
pela EIHSCP pela primeira vez, sendo que seis dos doentes ja se encontravam em
seguimento pela equipa.

Gréfico n° 4 — Observacédo pela EIHSCP
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Outro dado relevante, refere-se ao facto da maioria dos 33 doentes terem falecido no
hospital, tendo apenas seis doentes falecido no domicilio, cinco foram encaminhados

para a RNCCI, um doente foi para o lar.

Grafico n° 5 — Destino apos alta clinica
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De acordo, com a complexidade de cada situacdo, os doentes apés alta clinica foram
acompanhados pela equipa de acordo com as tipologias de acompanhamento (grafico 6),
conforme descrito anteriormente no capitulo caraterizacdo da ULSM e da ESCP.

Gréfico n° 6 — Tipologia de acompanhamento
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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. O estagio foi

organizado de modo a prestar cuidados no regime intra-hospitalar e domiciliario, de
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acordo com a disponibilidade dos enfermeiros da equipa, visando a aplicacdo dos
conhecimentos anteriormente adquiridos, de forma a poder-se desenvolver o projeto no
ambito da participacdo das quatro areas (prestacdo dos cuidados, gestdo de cuidados,
formacdo e investigacdo), tendo sido este planeamento delineado de acordo com as

necessidades do servico.

E assim, nossa convicgdo que um estagio em unidades de CP constitui-se fundamental
para o desenvolvimento de competéncias técnicas, cientificas, relacionais e humanas.
Os Enfermeiros tém o dever de desenvolver e aprimorar as suas aptiddes cientificas,
pedagogicas, técnicas, relacionais e éticas no exercicio da Enfermagem face a pessoa a
vivenciar um processo complexo de doenca grave e/ou incuravel e progressiva e dos
seus cuidadores e familiares, em todos os contextos da pratica clinica, diminuindo o seu
sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida. Assim, tendo
por base o propoésito de adquirir competéncias especializadas em CP, procuramos
identificar necessidades ndo s6 pessoais, mas também institucionais e do doente e

familia. Como necessidades pessoais delineamos:
» ldentificar as necessidades/dificuldades dos enfermeiros e da restante equipa de
salide na prestacdo de cuidados paliativos;

» Desenvolver competéncias técnicas, comunicacionais/relacionais na prestacdo de

cuidados;
Desenvolver pericias na area da formacao, gestdo em cuidados paliativos;
Desenvolver competéncias na area da investigacao;

Desenvolver competéncias a nivel da gestao de casos;

vV Vv VY V

Desenvolver competéncias na técnica das conferéncias familiares.
A nivel institucional

» Integrar as atividades da equipa de saude;

» Dar resposta as suas solicitacoes.
A nivel do doente/familia

» Conhecer as estratégias de cuidados mobilizadas pela equipa de salde e a sua

influéncia no apoio ao doente e familia
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Prestar cuidados especializados ao doente sem perspetiva de cura e familia
Colaborar no controlo de sintomas;
Aplicar uma comunicacéo assertiva;

Apoiar a familia;

YV V VvV V V

Acompanhar no processo de luto.

Salientamos, 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 0s contextos de prestacédo 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 concecdo, gestdo e supervisdo dos
cuidados, e ainda, através de um suporte efetivo ao exercicio profissional especializado
no ambito da formacdo, investigacdo e assessoria (Ordem dos Enfermeiros, 2009).
Assim, 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).

No ambito dos quatro dominios das competéncias comuns do enfermeiro especialista, e
de modo a direcionar e orientar a préatica clinica, foram tracados os objetivos que de
seguida apresentamos e que pretendem refletir as metas a que nos propusemos alcancar

durante o estagio:

« Desenvolver competéncias técnicas, cientificas, humanas, culturais e espirituais

na intervencdo a pessoa e familia em CP;

«+ Desenvolver capacidades para planear, executar, avaliar e supervisionar cuidados

a pessoa e familia em CP;

« Desenvolver capacidades para integrar conhecimentos, refletir e desenvolver

juizo critico sobre as implicacfes da pratica profissional, ética e legal no dmbito

da intervencdo em CP;

92



«» Desenvolver capacidades e competéncias comunicacionais/ relacionais na

prestacdo de cuidados humanos ao doente e familia;

«» Desenvolver capacidades e competéncias comunicacionais/ relacionais com a

equipa de satde multidisciplinar;

«» Desenvolver capacidades de comunicacdo terapéutica que permita compreender

o territério de significados e vivéncias da pessoa e familia;

«» Desenvolver competéncias para gerir os cuidados, otimizando a resposta da

equipa de enfermagem e a articulacdo na equipa multidisciplinar;

«» Desenvolver competéncias para adaptar a gestdo dos recursos as situacoes e ao

contexto visando a otimizacdo da qualidade dos cuidados.

«» Desenvolver competéncias para preparar e planificar sessdes de formacdo no

ambito dos Cuidados Paliativos;

+»» Desenvolver competéncias em investigacdo no ambito dos CP;

«» Desenvolver novos conhecimentos e competéncias sobre CF;

«»» Desenvolver capacidades e competéncias na técnica das CF;

«» Desenvolver capacidades que permita promover um trabalho de equipa

multidisciplinar;

«+ Desenvolver o pensamento critico para a tomada de decisdo no seio da equipa

multidisciplinar.

De modo a que esses objetivos sejam almejados com sucesso, estamos flexiveis a
mudancas e adocdo de diferentes estratégias para que possa alcancar os objetivos
propostos (apéndice | - Cronograma de Atividades).

No decorrer do estagio vamos procurar, mobilizar e integrar nas diversas situacdes 0s
conhecimentos adquiridos durante o curso de especializacdo do 1° ano do curso de
Mestrado em Cuidados Paliativos, e desenvolver capacidades de reflexdo critica e

analitica de forma a desenvolver competéncias na area da tomada de decisao.

De seguida apresentamos as atividades desenvolvidas, com 0s objetivos especificos

delineados para o atingimento do objetivo geral.
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3. ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

Apresentamos a descricdo das atividades desenvolvidas, com os objetivos especificos
tracados e com uma analise 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 e domiciliarios, visando adquirir competéncias
mais abrangentes, no periodo de 10 de Marco a 9 de Outubro de 2015, num total de
350horas.

3.1. Atividade n° 1 - Intervencéo na Area da Prestacdo de Cuidados ao Doente sem

Perspetiva de Cura e Familia

A pessoa enfrenta a proximidade da morte experiéncia alteragdes nas varias dimensoes:
fisicas, psicoldgicas, emocionais, espirituais, sociais, entre outros. Neste sentido, ela
necessita dos profissionais de salde, nomeadamente dos enfermeiros, cuidados que se
centrem nas suas necessidades efetivas. Refere Moura (2011) que este cuidar deve ser
privilegiado por momentos que favorecam o acompanhamento, a compreensédo para que
o doente e familia se sintam confiantes no seio da equipa, diminuindo assim, 0 medo do

sofrimento e o sentimento de abandono.
Neste sentido tracamos 0s seguintes objetivos gerais:

«» Desenvolver competéncias técnicas, cientificas, humanas, culturais e espirituais

na intervencio a pessoa e familia em CP;

«» Desenvolver capacidades para planear, executar, avaliar e supervisionar cuidados

a pessoa e familia em CP.

Objetivos especificos:
v Desenvolver o pensamento critico-reflexivo na elaboragdo do processo de
enfermagem;
v’ Saber reconhecer as necessidades da pessoa e familia, informar, explicar e

integra-los no processo de tomada de decis@es e no plano de cuidados;
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v’ Saber elaborar, implementar e avaliar o plano de cuidados de acordo com as
necessidades da pessoa e familia;

v’ Saber avaliar e tratar sintomas tendo em conta as dimensfes do doente
(fisica, psicologica, social e espiritual);

v' Desenvolver habilidades para monitorizar e avaliar as intervencdes
executadas no controle de sintomas (medidas farmacologicas e néo
farmacoldgicas);

v Aprofundar conhecimentos e habilidades nas vias de administracdo e
absorcdo de medicamentos: oral, entérica, subcutanea, parental e retal;

v Desenvolver habilidades para executar o procedimento de administracdo de
medicacdo por via subcutanea;

v Saber os principios de abordagem farmacoldgica (escada analgésica da
OMS) e ndo farmacolégica da dor;

v" Desenvolver habilidades para envolver o cuidador informal/ familia nos
cuidados ao doente e dota-los de capacidades para auxiliar nos autocuidados
(medidas de higiene e conforto, cuidados a boca, posicionamentos,
alimentacdo) e administracao e gestdo da terapéutica;

v' Saber reconhecer as caracteristicas da fase agonica e adaptar o plano de
cuidados perante as necessidades especificas do fim da vida;

v Desenvolver habilidades para ajudar a familia e cuidador informal a preparar
a morte e o luto;

v Desenvolver habilidades de modo a promover praticas de cuidados que
respeitam os direitos humanos e as responsabilidades profissionais e 0s

valores relacionados com o fim de vida e a morte.

> ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

“A qualidade de vida e o conforto dos doentes
terminais podem ser melhorados através do
controlo dos sintomas, do apoio emocional ao
doente e a sua familia, do trabalho interdisciplinar
e da adaptacéo flexivel dos cuidados aos objetivos
do doente” (Lobo, 2007, p.701).

Antes de mais convém ressalvar que os cuidados ao doente sem perspetiva de cura

baseiam-se em cinco pontos fundamentais:
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e Os cuidados devem ser integrais e continuados — tendo em conta 0s aspetos
fisicos, emocionais, sociais e espirituais;

e O doente e a familia — sdo a unidade do cuidar, uma vez que a familia é o
nacleo fundamental de apoio ao doente, especialmente no que respeita aos
cuidados domiciliarios;

e A promocao da autonomia e da dignidade — do doente tem que ser tomada em
consideracdo nas decisdes terapéuticas;

e Deve desenvolver-se uma atitude reabilitadora ativa — evitando-se expressoes
como “ndo ha nada a fazer”;

e Deve ser dada importancia ao ambiente — uma vez que um clima de respeito,
conforto, suporte e comunicacdo influéncia de maneira decisiva o controlo de
sintomas (Lobo, 2007).

A pessoa doente, familia e equipa de salde constituem os trés pilares fulcrais no
proporcionar cuidados de exceléncia, incluindo uma prestacdo de cuidados
personalizada, compreensiva e afetiva, e revaloriza o tempo de vida que medeia a
passagem para uma nova etapa - a morte (Cerqueira, 2005). Ao prestar de cuidados ao
doente sem perspetiva de cura e sua familia, os cuidados de enfermagem focam-se
essencialmente na tomada de decisdo, no controlo sintomatico, no apoio emocional,
psicoldgico e espiritual, no acompanhamento/ suporte familiar, apoio no processo de
luto e na educacdo do cuidador informal/ familia sobre aquisicdo de habilidades para
auxiliar a pessoa nos autocuidados, medidas de conforto e gestdo do regime terapéutico

para o controlo sintomatico.

Cabe assim, aos profissionais de salde, aplicar os principios dos CP. Na pratica clinica,
focando-se as intervencdes na melhoria da qualidade de vida, diminuicdo do sofrimento
e conforto do doente, bem como, no apoio a familia durante o processo da doenca e no
luto (EAPC, 2013). Assim, procuramos ao longo do estagio seguir estes pressupostos e
0S objetivos delineados anteriormente, para que a prestacdo de cuidados fosse de

exceléncia.

O percurso para 0 desenvolvimento de competéncias na area da prestacdo de cuidados
no contexto do domicilio e intra-hospitalar, teve como ponto de partida a observacéo e
contato com as atividades desenvolvidas pela equipa. Rapidamente com ajuda dos

elementos da equipa colaboramos no planeamento e execucao dos cuidados.
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O Quadro que se encontra abaixo, evidéncia as atividades realizadas no decorrer do

estagio.

Quadro n® 1 — Atividades desenvolvidas ao longo do estagio

Atividades desenvolvidas ao longo do estagio

Reunides da equipa 20

NUmero de doentes acompanhados no regime domiciliario:

Leca da Palmeira 9
Matosinhos 4
S&o Mamede Infesta 11
Senhora da Hora 6

Numero de doentes acompanhados no regime intra-hospitalar:

71

Participacéo em CF 5

Com o realizar destas atividades, conseguimos mobilizar os conhecimentos previamente
adquiridos, e integrando-os nas diversas situacfes, desenvolvendo capacidades de
reflexdo critica que nos permitiu ndo s6 agir, mas também, refletir na e para a acao,
tendo em vista o desenvolvimento progressivo de saberes, capacidade e habilidades
necessarias a prestacdo de cuidados.

Para que a prestacdo de cuidados seja de exceléncia, é necessario identificar as
necessidades de cada doente e sua familia, de modo a elaborar um plano de cuidados
personalizado e individualizado, incluindo dindmicas de intervencdo que favorecam a
expressdo de sentimentos para que a familia, possa manter com o seu ente querido uma

relacdo de proximidade.

Ao longo do estagio com o acompanhamento dos doentes e suas familias, pudemos
constatar que os principais focos de atengdo segundo a Classificacdo Internacional para
a Pratica de Enfermagem (CIPE), versdo Beta 2 identificados sdo: dor; nauseas;
dispneia; fadiga; Ulcera de pressdo; autocuidado (higiene, uso sanitario, transferir-se,
posicionar-se, alimentar-se); aceitacdo do estado de Saude; gestdo do regime
terapéutico; stresse do prestador de cuidados; dignificacdo da morte e processo de luto.
Ao formular/elaborar o plano de cuidados perante as necessidades identificadas no
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doente em fim de vida e sua familia, ndo nos pudemos esquecer que estes, tém o direito
a um plano de cuidados rigoroso e adaptado a sua situacao de doenca, principalmente no

que diz respeito ao controlo de sintomas.

Os principios do controlo sintomatico consistem em:

e Auvaliar e monitorizar corretamente os sintomas;

e Utilizar estratégia mista (medidas ndo farmacoldgicas e farmacoldgicas);

e Adequar a via de administrag&o;

e Antecipar as medidas terapéuticas — fomentar uma atitude preventiva;

e Estabelecer planos com o doente e familia;

e Dar uma explicacéo sobre a situacao;

e Reavaliar periodicamente;

e Dar atencgéo aos detalhes;

e Estar disponivel (Barbosa; Neto, 2006).
Na prética clinica procuramos seguir todos estes principios, adaptando-os a cada doente
e situacdo. E de salientar que todos os doentes e familias acompanhados pela ESCP da
ULSM, foram previamente informados que seriam assistidos pela mesma e explicada a
sua funcdo, de modo a desmistificar a conotagdo negativa frequentemente associada a
esta filosofia de cuidados, tentando quebrar o “ndo ha nada a fazer”.
A intervencdo da equipa, tem como ponto de partida a avaliacdo inicial do doente, sendo
realizado pelo enfermeiro com colaboracdo do médico. Nesta avaliacdo recorre-se ao
registo clinico prévio da pessoa doente, sendo complementado com uma entrevista
clinica, orientada por um formulario proprio do servico (anexo IV - Avaliacdo das
necessidades em CP), em que se avaliam as necessidades do doente e familia (tais como
o estado funcional, a nutricdo, os equipamentos/ajudas técnicas, a medicacdo, as
doencas/sintomas e as necessidades de ensino). Procede-se ainda a um exame fisico e ao
recurso & aplicagdo de instrumentos de avaliagdo nomeadamente, a Escala de Avaliagdo
de Sintomas de Edmonton (ESAS) (anexo V) e Palliative Performance Scale (PPS).
Estas escalas sdo as que se encontram parametrizadas no SAPE, no entanto como a
equipa fomenta a pratica baseada na evidéncia cientifica, é utilizado ainda um
instrumento que se encontra validado para a populagéo portuguesa POS — Palliativa
Outcome Scale (anexo VI). Este consiste num questionario de facil uso, curto,
desenhado para ajudar os profissionais de salde a conseguirem detetar eficazmente as

necessidades paliativas do doente. A equipa considera este instrumento de mais facil
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aplicacdo que as anteriores, e que complementa as duas escalas, podendo o doente
preencher sozinho, com ajuda de um familiar ou profissional de satde. Tal situacdo vem
colmatar as limitagBes da escala ESAS, pois a mesma s6 pode ser preenchida pelo
préprio doente, sendo que muitas vezes os doentes ndo tém capacidades cognitivas e
fisicos para o fazer. Em complemento a POS existe a POS —S (Palliative Outcome
Scale- Sintomas) direcionada para 0s sintomas.

A POS é um instrumento que permite mensurar a efetividade dos CP oferecidos,
contemplando as principais dificuldades vivenciadas pelos doentes sob perspetiva
multidimensional, além de possibilitar a avaliacdo adequada da qualidade de vida, bem
como eficacia dos cuidados prestados na visao da propria pessoa e da equipa de saude.
E constituida por 10 itens divididos por dominios (fisico, social, psicoldgico e
espiritual) intrinsecos a propria vida, e monitoriza 0 nimero e a intensidade com que
determinadas situacfes e sintomas ocorrem e como variam durante esta fase especifica
da doenca (Correia; Carlo, 2012).

A aplicacdo dos diferentes instrumentos de avaliacdo constitui-se numa ferramenta
necessaria para identificar um diagnostico, fornecendo dados quantitativos relevantes
para planear os cuidados de saude, permitindo também uma reavaliagdo constante e
dindmica das intervengdes implementadas para o controlo sintomético (Costa [et al.],
2005).

De referir, que para se conseguir referenciar o doente para ECCI, a avaliacdo inicial é
composta pela Escala de Barthel (Monitorizacdo do grau de dependéncia) que avalia a
parte funcional do doente, a Escala de Braden para avaliacdo do risco de Ulcera de
pressdo e a Escala de Morse para avaliacdo do risco de quedas. Através da aplicacao
destas escalas permite verificar com dados quantificaveis as necessidades que deveram
ser colmatadas pela equipa de satude no domicilio, bem como as ajudas técnicas que
deveram ser disponibilizadas para aquele doente e familia (por ex. uma cama
articulada).

Ao acompanhar os doentes desenvolvemos competéncias para saber reconhecer os focos
de instabilidade sintomatica, formular diagndstico de enfermagem, decidir
justificadamente pelas melhores intervencbes para aquela pessoa, implementar as
intervencdes planeadas, avaliar a eficacia das intervengfes juntamente com ajuda do
enfermeiro tutor e do médico, tendo sempre por base as necessidades da familia e

cuidador e integra-la no plano de cuidados. Torna-se ainda relevante avaliar o impacto

100



gue os sintomas tém na vida do doente e sua familia/ cuidador informal, sendo
importante perceber por exemplo qual, o impacto da fadiga nas atividades de vida diaria
no doente e ensind-lo a adaptar-se, bem como encontrar estratégias para promover

algum grau de autonomia, proporcionando assim maior qualidade de vida.

No periodo que decorreu o estagio conseguimos detetar os sintomas mais frequentes
que acarretavam maior desconforto para o doente, sendo estes: dor, depresséo, anorexia,
dispneia, fadiga, xerostomia, ansiedade, nauseas e vOmitos. Segundo a evidéncia
cientifica, tais sintomas podem ser prevenidos ou diminuidos eficazmente através da
implementacdo de medidas antecipatérias, contemplando o ensino da familia/ cuidador
informal e suporte da equipa de salde no apoio domiciliério, sendo a intervencdo da
ESCP da ULSM baseada nesta premissa.

Perante o descontrolo sintomatico que cada pessoa vivéncia em determinada fase da sua
doenca, o plano terapéutico é ajustado, adequando as medidas farmacoldgicas
privilegiando sempre que possivel a via oral. A vantagem da via oral consiste na
eficacia que € garantida, na facilidade de administracdo, na boa tolerancia por parte do
doente, no minimo desconforto, causando melhor adeséo ao tratamento, no menor custo
e ndo necessitar de um profissional de saide para administracdo de medicagdo. No
entanto pudemos constatar, que nem sempre a via oral é possivel, pois muitas vezes
encontra-se comprometida, devido ao doente apresentar vomitos incoerciveis, nauseas,
dificuldade em deglutir, quadro de oclusédo intestinal e dispneia. Os motivos por nés
observados véo de encontro ao mencionado por Lobo (2007, p.702) “Cerca de 60% a
70% dos doentes em cuidados paliativos ficam, no decurso da doenga, incapazes de
utilizar a via oral, por varios motivos: incapacidade de degluticdo, vomitos, ocluséo
intestinal, confusdo/agita¢do/delirio, estado de agonia, entre outros”. Perante tal
contexto é necessario uma adaptacdo na via de administracdo, sendo a via de eleicédo

alternativa, a via subcutanea (hipodermdclise).

Mas existem outras vias, nomeadamente a via transdérmica, rectal, intramuscular e
intravenosa. No que respeita a via intravenosa, ndo esta indicada no domicilio, sendo
uma via mais invasiva, provoca maior sofrimento ao doente e s6 pode ser administrado
por profissionais de saude, tal como a via intramuscular. Refere Barbosa e Neto (2006),
que a evidéncia demonstra que existe a mesma eficacia na acdo dos farmacos

administrados por via SC quando comparados com a administragdo por via endovenosa.
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Por sua vez a via rectal é uma via alternativa, no entanto, por vezes € desconfortavel
para o adulto, para além de que existe pouca medicacdo para o controlo sintomatico que
possa ser administrada nesta via. Relativamente a medicacdo transdérmica, em Portugal
sO existem disponiveis opioides (Fentanil e Buprenorfina) e o tempo de inicio de
atuacdo ndo € réapido, ndo sendo indicado em situagBes que se pretende rapido controlo
da dor. Assim, na maioria das vezes, para um controlo sintomatico eficaz, recorre-se a
via subcutanea, como uma alternativa eficaz para hidratacdo e administracdo de
farmacos em bolus ou perfusdo continua. O facto desta via de administracdo poder ser
usada no domicilio, ser mais confortavel para o doente, permitir a mobilidade do
doente, a pungdo tecnicamente mais simples e menos dolorosa, a simplicidade de
utilizacdo e o baixo risco de complicacbes (edema pulmonar, tromboembolismo,
sepsis), a medicacdo pode ser administrada pela familia/cuidador informal apds
respetivos ensinos, tornam-na na via de elei¢do (Viegas, 2011; Morisson [et al.], 2012).
Existem, no entanto, especificidades na utilizacdo desta via de administracdo. FArmacos
tais como, dexametasona, fenobarbital e diclofenac ndo podem ser administrados em
simultaneo com qualquer outro medicamento, ou no mesmo local de punc¢éo, por risco
de precipitacdo. A cada um destes farmacos deve estar reservado um local de punc¢édo
exclusivo. Por outro lado, existem farmacos que ndo devem ser administrados por via
subcutanea, como o diazepam; clorpromazina; pamidronato; digoxina e fenitoina
(ibidem).

Apesar da administracdo via subcutanea ser segura, deve-se manter uma vigilancia
constante do local de puncgéo, pois podem surgir reacdes locais como o eritema, prurido,
inflamacdo, infecdo e dor. Se estes sinais surgirem, deve-se proceder a mudanca do
local de puncdo, bem como quando se visualiza extravasamento do farmaco ou
contetdo hemaético na tubuladura.

A escolha do local de puncdo 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 irradiadas, edemaciadas, inflamadas, com infiltragéo
tumoral, ulceradas e com presenca de estomas. As zonas recomendadas para a pungéo

~

Sao:

Regido supra mamaria;

Regido deltoide;

Regido abdominal (peri umbilical);
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e Face anterior das coxas;

e Regido escapular (doentes agitados).
Para a perfusdo de maior volume, deve-se optar por areas de maior capacidade de
acumulacdo e absorcdo (por ex. abdomen). A absor¢do pode ser melhorada pelo
exercicio, massagem e aplicacdo de calor no local de puncdo. No entanto, esta
contraindicado a utilizacdo desta via nos membros submetidos a disseccdo ou

esvaziamento ganglionar e nos doentes em situacéo de anasarca (idem).

Por fim referia que a administracdo de farmacos por via subcutnea pode ser utilizada
simultaneamente com a via oral e transdérmica, em prol do bem do doente e para um

melhor controlo sintomatico, evitando-se assim a via intravenosa e intramuscular.

Durante o estagio foram identificadas situacfes onde os doentes se encontravam por
exemplo com dificuldade em deglutir, com vomitos, nauseas, entre outros sintomas, o
que levara os profissionais de salde, a optarem por administrar a medicacdo por via
subcutdnea. Nestas situacdes o enfermeiro da ESCP com a colaboragdo da ECCI, ap6s
identificar a necessidade de administrar medicacdo por via subcutanea, planeia os
cuidados com visitas domiciliarias, bem como a monitorizacdo dos sintomas para
possivel reavaliacdo da intervencdo se necessario. Quando a pessoa doente e o cuidador
informal tém capacidades cognitivas para administrar a medicagéo, sdo realizados 0s
respetivos ensinos, possibilitando a complementaridade de cuidados nos periodos que 0s
enfermeiros ndo conseguem ir a casa do doente, como no periodo da noite, aumentando
a autonomia e a confianca, prevenindo idas desnecessarias ao servico de urgéncia e
internamentos sucessivos. Consegue-se assim com a utilizacdo desta via, e articulagao
entre a equipa e familia/doente respeitar o seu desejo/vontade de permanecer no
domicilio junto dos seus familiares. De ressalvar a importdncia do
ensinar/instruir/treinar a familia/cuidador informal a utilizar a via subcutanea, bem
como sensibilizar os profissionais de salde para os beneficios da sua utilizagéo, e o

impacto que terd no aumentar da qualidade de vida do doente e sua familia.

Ao longo do estagio, foram entdo realizados ensinos ao doente/familia/cuidador
principal sobre a gestdo do regime terapéutico, medidas a adotar e sobre o0 uso da
terapéutica farmacoldgica e ndo farmacoldgica, com especial destaque para a dor. Neste
sentido, podemos definir a dor como “(...) um fendémeno subjetivo, complexo,

multidimensional que pode originar uma sensacdo de desconforto” (Marinho, 2014,
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p.75). Sendo este um sintoma, muito frequente nos doentes em fase final de vida, torna-
se um verdadeiro desafio para os profissionais de saude, nomeadamente a nivel da sua
avaliacdo e controlo, uma vez, que a dor pode ter vérias dimensoes: fisica, psicologica,

social, cultural e espiritual.

A dor total (fisica, psicoldgica, social e espiritual) é 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; Goncalves, 2002; Bastos, 2005; Pereira, 2006). A incidéncia da dor varia com as
neoplasias, atingindo 85% dos doentes portadores de tumores 6sseos primarios, 52%
dos doentes com cancro de mama e 55 % dos doentes com linfomas (Gongalves,
2002)”, como nos refere Marinho (2014, p.22) no seu estudo.

Estes dados vém consubstanciar a realidade vivenciada por nds durante o ENP, em que
todos os doentes acompanhados pela ESCP da ULSM numa fase avancada da doenca
referiam dor. E de salientar, que a dor é considerada o 5° sinal vital segundo a circular
normativa da Direcdo Geral de Satde em 14 de junho de 2003, logo é de boa pratica, 0s
profissionais procederem a avaliagdo da intensidade da dor e respetivo registo de forma
regular, continua, a semelhanca de todos os sinais vitais. Como tal, a ESCP da ULSM
respeitava estes pressupostos. A avaliacdo da dor era executada de forma rigorosa
utilizando uma linguagem simples, percetivel para o doente de modo a que este consiga
descrever as caracteristicas da dor quanto a sua localizacdo, qualidade, intensidade,
duracdo, frequéncia, o impacto que tem nas atividades de vida diaria e da sua familia,
quais os fatores que agravam ou aliviam, se a dor se modifica ao longo do dia, sintomas
associados, impacto emocional, social e espiritual, bem como averiguagdo do uso e da
eficacia das medidas farmacoldgicas e nao farmacol6gicas para o alivio da dor. De modo, a
caracterizar a dor de forma mais rigorosa utiliza-se uma escala de intensidade da dor, de
acordo com as caracteristicas do doente. Nos doentes com capacidade para autoavaliar a
sua dor utiliza-se a Escala Numeérica, que se encontra parametrizada no SAPE, e que
consiste numa régua dividida em onze partes iguais, numeradas, sucessivamente, de 0 a
10. A escala é apresentada ao doente na horizontal ou na vertical, onde se pretende que
o doente avalie a sua dor pelos numeros descritos na régua, sendo que o “0” equivale a
Sem Dor e o 10 tem como classificagdo Dor Maxima. Nos doentes idosos que ndo
conseguem autoavaliar a sua dor utiliza-se a escala Doloplus (avaliagdo comportamental

da dor na pessoa idosa).
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E ainda importante considerar outros sintomas associados & dor, como por exemplo:
distarbios de humor (ansiedade, depressdo, angustia e irritabilidade); diminuicdo da
capacidade de concentracdo; perda de sono; disfuncdo sexual; imobilizacdo ou mobilizacao
limitada; fadiga ou prostracdo e alteracBes comportamentais (Marinho, 2014). Estes
sintomas também eram tidos em consideragdo por parte da equipa ao avaliar a dor do
doente, de modo a conseguirem adequar o regime terapéutico. Sendo 0 objetivo final o
melhorar a qualidade de vida do doente e sua familia, controlar a dor, fazendo-a
desaparecer, ou tornando-a suportavel. A ESCP da ULSM para o tratamento da dor, tém
como linha orientadora a escada analgésica preconizada pela OMS, tendo sempre em
consideracdo as particularidades de cada pessoa, de forma optar pelo melhor tratamento.
Como complemento destas intervencbes o uso de medidas ndo farmacoldgicas, eram
frequentemente utilizadas para controlo da dor, tais como: posicionamentos, massagens,
a propria presenca do enfermeiro e do médico da equipa, escuta ativa, a comunicagao e
0 apoio emocional. O envolvimento da familia é outro fator que facilitou a intervencéo
da equipa no controlo da dor, pois sdo estes que muitas vezes alertam para o desconforto
do doente, e que nos referiam se as medidas implementadas estariam a surtir efeito ou
néo. Este dado reforca a ideia de que os familiares em especial os familiares cuidadores,

possuem um papel importante na ajuda para o controlo da dor.

Por outro lado, como é sabido, a progressdo da doenca encaminha inevitavelmente os
doentes para a fase agonica. Situacdo com a qual nos deparamos ao longo do estagio,
onde acompanhamos doentes em estado agonico no domicilio, assim como, as suas
familias. Esta fase é extremamente delicada, sendo fundamental o reavaliar das
condi¢cdes emocionais, psicologicas, técnicas e espirituais da familia assim como
reajustar 0s objetivos terapéuticos, anteriormente tracados. Isto porque, ndo é apenas
necessario que o doente expresse a sua vontade em morrer em casa junto da familia,
mas que esta detenha as condi¢des necessarias para a sua concretizagao, assim como da

existéncia de um apoio de equipas de suporte em CP.

Contudo, ndo nos pudemos esquecer que no final de todo este processo de doenca surge
a morte e consequentemente o processo de luto. No decorrer do estagio, nao foi possivel
assistir e apoiar a familia no luto, por falta de oportunidade no espaco temporal que
decorreu 0 estagio, no entanto consiste numa atividade de extrema importancia. A
equipa por norma faz um primeiro contato telefénico ao cuidador informal para agendar

visita domiciliaria nos 15 dias apds o falecimento do seu ente querido, depois ao
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primeiro més, trés meses e seis meses apo0s a morte do seu familiar, de modo a prestar
apoio aos familiares e implementar intervencdes para prevenir o luto patologico, usando
como referéncia o protocolo da Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos
(SECPAL). O luto consiste num processo de adaptacdo pessoal e familiar a uma nova
etapa da vida pela experiéncia de perda de uma pessoa significativa. As intervengdes de
apoio aos familiares no processo de luto tem como objetivos: validar com as pessoas
envolvidas possiveis sentimentos, emocdes e pensamentos caracteristicos das etapas de
luto, reforcar o papel do cuidador e minimizar sentimentos de culpa, avaliar estratégias
de coping, identificar situacdes de luto complicado para reencaminhamento para outras
especialidades, avaliar as manifestagdes do luto nas criangas e/ou adolescentes, facilitar
a adaptacdo da familia a nova realidade pela auséncia da pessoa e expressar a presenca e

disponibilidade dos profissionais de saude.

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. Encontrava-se em fase de desenvolvimento
pela equipa um protocolo de apoio no luto, mas com o trabalho arduo desenvolvido pela
equipa torna-se dificil a sua conclusdo. Deixamos aqui a nossa sugestao para possiveis
alunos que iram desenvolver ENP com a ESCP da ULSM, para colaborarem com a

realizacdo deste protocolo, bem como estratégias a desenvolver no apoio no Luto.

Por fim, de modo a integrar da melhor forma todos os elementos essenciais a uma
prestacdo de cuidados de exceléncia foi executado uma retrospecdo de um caso clinico,
que foi apresentado no servico de ginecologia no dia 28 de Julho de 2015 (apéndice Il —
Plano de Sessdo, Apresentacdo do Estudo de Caso em PowerPoint).

Era uma senhora vilva, com 80 anos, que vivia sozinha com acompanhamento de uma
cuidadora informal durante a noite. Teve quatro filhos, duas filhas que ja faleceram por
doenga. Sendo que a filha mais velha, a qual Ihe dava maior apoio e com quem vivia,
teve morte subita ha cerca de 1 ano. Neste momento estabelece com o0s outros dois
filhos uma relagéo de proximidade e afetividade.
Os antecedentes pessoais da D.M. s&o:

e Fibrilacdo auricular (ndo hipocoagulada);

e HTA;
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e ICC;

e Hipertiroidismo;

e Patologia osteoarticular degenerativo: Submetida a PTA direita (dez. 2012)

v" Uso de auxiliar de marcha para deambular (canadianas)
v Independente nas AVD'S
e Carcinoma epidermoide gueratinizante invasor da vulva (ago. 2007)
v Submetida: Vulvectomia radical com esvaziamento inguinal bilateral
v RT
v" Vigilancia consulta ginecologia oncoldgica
v Avaliado por medicina hiperbéarica e considerado ndo haver condicoes
para tratamento.
¢ Recidiva vulvar do carcinoma epidermoide queratinizante invasor (abril 2011)
v Submetida: Exérese de lesdo perineal com encerramento com enxerto por
cirurgia plastica
v" Histoldgico: Recidiva de carcinoma epidermoide queratinizante invasor
com margem profunda a 3mm da neoplasia
v’ Consulta de Grupo de IPO
o Decidido nédo fazer qualquer tratamento complementar.
o Controlo sintomaético.

e Recidiva vulvar do carcinoma epidermoide queratinizante invasor, com
envolvimento do canal anal, mas sem evidéncia de metastizacdo a distancia
(2013)

v Submetida: Fulguracgdo das lesdes com argon.
O primeiro contato com a D.M. foi em regime domiciliario no estagio do primeiro ano
(dezembro de 2014). Inicialmente a D.M. era dependente em grau reduzido nas
atividades de vida diéria, de acordo com a parametrizacio do SAPE, com um indice de
Barthel com score de 90. Este indice € um instrumento que avalia o grau de
independéncia da pessoa para a realizacdo de dez atividades basicas de vida:
alimentacéo; transferéncia; toalete; utilizagcdo do WC; banho; mobilidade; subir e descer
escadas; vestir; controlo intestinal; controlo urinario, com atribuicdo de pontuacéo de 0
— 100 (com intervalos de 5 pontos) de uma escala de 0 a 15 para cada um dos
parametros (DGS, 2011). A D.M. vivia sozinha, mas contava com ajuda de uma

cuidadora informal que lhe fazia companhia durante a noite. Iniciou 0 acompanhamento
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com apoio da ESCP em regime de consultadoria a 01-02-2014, apds internamento para
controlo da dor. No momento que conhecemos a D.M. a tipologia de acompanhamento
no domicilio pela equipa é B2 (parceria de cuidados com a equipa assistencial, com
muito envolvimento da equipa) desde o dia 12-11-2014, pelo motivo de controlo
sintomatico da dor e evidéncia de crescimento local da ferida maligna. Doente com bom
estado geral, mas refere aumento da dor (dor grau 4 a 5), presente essencialmente na
hora do almoco, pelo facto de estar sentada para almocar. Realizado ajuste analgesico,
bem como sugerido o uso de uma cadeira sanitaria, onde permitia a D.M. estar sentada
sem fazer pressdo com a regido perianal. Através desta medida simples a D.M.
conseguia almocar a mesa sentada confortavelmente, com dor de grau 0 a 1.
Infelizmente a doenca continuou a progredir e a necessidade de cuidados aumenta, logo
a 04-02-2015, a D.M. ¢é integrada em ECCI. Pois havia necessidade de executar
tratamento & ferida neoplasica diariamente e de modo a prevenir a dor iniciou-se a
administracdo de medicacgéo via SC em SOS (morfina 10mg SC) antes do tratamento.
No periodo de 11/02/2015 até 05/03/15 a D.M. encontrava-se internada para controlo
sintomatico e sem condicdes a nivel social para permanecer em casa. Por este motivo
foi proposto pela equipa a referenciagdo para a UCP. Foi explicado esta possibilidade a
doente, visto esta ndo apresentar condi¢bes sociais para regressar a casa perante a sua
situacdo de salde. A doente durante o internamento encontrava-se triste e inconformada
com a impossibilidade de ndo regressar ao domicilio. Ndo conseguia aceitar a
necessidade de integracdo em UCP e pede insistentemente para regressar ao domicilio.
Ainda no internamento foi realizado uma CF com o filho da D.M. devido ao
agravamento do quadro clinico/ sintomas, proximidade da morte e preparacdo do
regresso a casa segundo a vontade da doente ou encaminhamento para UCP. Para a C.F.
a equipa delineou os seguintes objetivos:

v"Informar sobre a situacdo clinica da doente;

v Avaliar e desmistificar medos e insegurancas;

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. Maria.
O plano de cuidados e as decisfes tomadas na CF consistiram em manter a D. Maria no
domicilio conforme o seu desejo, com acompanhamento pela ESCP em regime de
parceria de cuidados (B2 - C) com a equipa assistencial, bem como as ajudas técnicas

necessarias, e cuidados de enfermagem diario (ECCI) para controlo sintomaético e
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execucdo de tratamento a ferida maligna diariamente. O filho comprometeu-se a

contratar trés cuidadoras informais para assegurar os cuidados 24h.

A equipa tem a funcédo de zelar pelos interesses e vontades do doente, no entanto, deve
supervisionar se 0 doente dispbe de recursos para permanecer no domicilio com

condigdes de seguranca e dignidade.

No novo periodo de ENP que se iniciou em margo de 2015 tivemos a oportunidade de
acompanhar novamente a D.M. Nesta fase, A D.M. encontrava-se com a doenca a
progredir e com uma maior necessidade de cuidados. No dia 05-03-2015 mantem
acompanhamento no domicilio pela ESCP e a equipa assistencial (em regime B2-C), ou
seja, com maior acompanhamento por parte do enfermeiro da equipa mais o
acompanhamento da ECCI.

No dia 07-04-2015, na visita domiciliaria onde tivemos oportunidade de realizar
juntamente com o enfermeiro gestor de caso, encontramos a D.M. no leito, mais
prostrada, comunicacdo verbal incompreensivel, com astenia e recusa alimentar.
Aparentemente a entrar na fase agonica e iminente perda da via oral. Detetamos nesse
momento um problema social, a D.M. no presente dia fica sem cuidadora informal,
permanecendo grandes periodos de tempo sozinha. Foi alertado o filho que a mée néo
pode permanecer sozinha em casa, este assegurou que iria contratar nova cuidadora.
Perante esta situacdo a equipa encontra-se perante um dilema ético, respeitar a vontade
expressa pela doente ou garantir os cuidados de conforto na fase final de vida. Sendo a
misséo da equipa maximizar o conforto e diminuir o sofrimento da doente e perante o
agravamento da situacdo clinica, descontrolo sintomatico e falta de cuidadora informal
eficaz, a D.M. da entrada no servico de urgéncia no dia 12-04-15 e fica internada no
servico de Ginecologia acabando por falecer no dia 19/04/2015. Nao tivemos
oportunidade de acompanhar a doente no regime intra-hospitalar, mas ap6s pesquisa dos
registos 0 motivo do internamento consistiu: doente encontrava-se com grandes
periodos de sonoléncia alternados com agitacdo psicomotora, desorientada, recusa
alimentar, desconfortavel, facies e postura corporal sugestiva de dor intensa (dor dificil
de controlar); agravamento do seu estado clinico, com deteriora¢do do estado geral; o
filho refere ndo ter condigOes para manter a mée no domicilio por claudicacdo do

familiar ou inexisténcia ou inaptiddo evidente dos cuidadores para prestar cuidados.
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Nesta fase da doenca, onde a doente manifesta sinais e sintomas da fase agénica (dor,
agitacdo, respiracdo ruidosa, dispneia, febre), as intervengdes da equipa multidisciplinar
passa por simplificar o tratamento, evitar induzir o desconforto, eliminar medicacao
irrelevante, manter farmacos de utilidade imediata e adequar a via de administracéo
apos a perda da via oral, o posicionamento e os cuidados de higiene deve ser executado
apenas com o objetivo de conforto, mantendo-se os cuidados de higiene oral, pois
proporciona bem-estar ao doente mesmo em fase agonica. Contudo os cuidados a

executar, tem como, objetivo major controlo de sintomas e maximizar o conforto.

A retrospecdo deste caso clinico, bem como a apresentacdo no servi¢o de ginecologia,
foi de extrema importancia pois permitiu juntamente com os enfermeiros do servigo que
planearam e prestaram cuidados a D.M., partilhar a experiéncia, realizar uma reflexéo
critica sobre os cuidados prestados, determinar intervencdes de enfermagem mais
relevantes e pontos a melhorar na prética dos cuidados, sustentado por uma pratica
baseada na evidéncia.

Os principais pontos que ressalvam desta partilha de experiéncias e emocdes,
mencionados pelos enfermeiros sao:

v A importancia de uma correta avaliagdo da dor, pois perante esta
classificacdo tera implicacdes na escolha da analgesia;

v' A incapacidade de controlar eficazmente a dor, traduz-se em sofrimento
desnecessario e ma qualidade de vida;

v' A vertente somatica, psicolégica, social e espiritual da dor deve ser
apontada, tendo presente o conceito de chamada “Dor Total” e as suas
implicacdes;

v A reavaliacdo frequente do plano de cuidados e a monitorizacdo através do
recurso a escalas, bem como, a importancia dos registos da intensidade dos
sintomas, sendo fundamental para verificar a eficacia das intervencGes e
realizar alteragdes que permite maximizar o conforto;

v' Os doentes referem como principais necessidades sentirem-se apoiados,
compreendidos e nunca abandonados pelos profissionais de salde;

v' A importancia de uma boa comunicacédo entre o profissional/doente/familia
para diminuir a ansiedade do doente e familia, controlo sintomatico e adeséo

ao tratamento.
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Em sintese, ao refletir sobre o caso clinico, o ponto-chave consistiu na importancia do
respeito que devemos ter por quem cuidamos, respeitar a pessoa em fim de vida é
mostrar-lhe uma consideracdo real pelo que ela é com as suas experiéncias,
sentimentos, valores, desejos, construidos durante o seu percurso de vida. E ajudar a
continuar a tomar decisdes que dizem respeito a sua vida, durante o maior periodo de
tempo. Pensamos que no caso da D.M. que sempre mostrou vontade em morreu em
casa, lhe foi respeitado essa vontade por parte da ESCP, fornecendo todos os meios e
solucdes possiveis para 0 mesmo se realizar. A partir do momento que a equipa nédo
conseguiu assegurar a continuidade de cuidados por falta de cuidador informal eficaz,
prevalece o principio de ndo maleficéncia e encaminhar a D.M. para o hospital foi
opcao tomada pela equipa, nunca esquecendo o pedido expresso pela doente, sendo

todas as intervengdes executadas em prol do bem da doente.

Contudo, todas as nossas intervencgdes so tém valor se forem devidamente registadas.
Ou seja, todas os planos de cuidados elaborados para cada doente sdo registados no
programa informatico SClinico - SAPE (Sistema de Apoio a Préatica de Enfermagem).
No decorrer do estagio, foi possivel relembrar e consolidar as competéncias necessarias
para realizar estes registos eficazmente no programa. E de salientar, que os registos no
SClinico - SAPE permitem o acesso e partilha de informacdo relativamente aos doentes,
entre as diversas instituicdes de saude, permitindo a continuidade de cuidados. Esta
partilha de informacao so € possivel ao utilizar uma linguagem comum e ao atribuirmos
aos mesmos significantes os mesmos significados. A conce¢do do SAPE teve como
ponto de partida a Classificacdo Internacional para a prética da Enfermagem (CIPE)
(Cunha, Mota, 2007).
Os registos assumem uma grande importancia, no sentido de que a documentacdo
efetuada demonstra as repercussdes positivas ou negativas dos cuidados prestados ao
doente /familia. Desde o século XIX, Florence Nightingale, referia que era importante
documentar os achados sobre o doente e sobre a prestacdo de cuidados (Goossen Cit.
por Silva, 2006). Atualmente, verifica-se uma preocupacao crescente pela melhoria da
qualidade dos cuidados de enfermagem prestados,

“(...) ha consciéncia da necessidade e a obrigacdo legal de documentar os

cuidados de enfermagem devido a cinco motivos principais: Promover a

continuidade dos cuidados; produzir a documentacgdo dos cuidados; possibilitar
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avaliacdo dos cuidados; facilitar a investigacio sobre os cuidados; Optimizar a
gestdo dos cuidados” (Doenges; Moorhouse Cit. por Silva, 2006, p.18).

O Sistema de Informacdo em Enfermagem reflete o esfor¢o de andlise, formalizacao e
modelacdo dos processos de recolha e organizacdo de dados, e de transformacéo dos
dados em informacdo e conhecimento, promovendo decisdes baseadas no conhecimento
empirico e na experiéncia no sentido de aumentar a qualidade da pratica profissional de

enfermagem (Silva, 2006).

A CIPE permite estabelecer uma linguagem comum para descrever a pratica de
enfermagem, melhorar a comunicacéo entre os enfermeiros e os outros profissionais de
salde; descrever os cuidados de enfermagem a pessoas (individuos, familias e
comunidades) universalmente; permite comparar os dados de enfermagem entre
populacbes de utentes, locais, areas geogréficas e tempo; incentivar a investigacdo em
enfermagem articulando dados disponibilizados por sistemas de informacdo em
enfermagem e salde; fornecer dados da pratica de enfermagem que possam influenciar
a formacao em enfermagem e as politicas de salde; projetar tendéncias nas necessidades
dos doentes, prestacdo de tratamentos de enfermagem, utilizacdo de recursos e
resultados de cuidados de enfermagem (ICN, 2003). Por tudo isto, todos 0s registos que

efetuamos tiveram por base todas estas premissas.

Em suma, todas as experiéncias vivenciadas foram bastante enriquecedoras, pois
permitiu um crescimento pessoal, bem como aprofundar e desenvolver conhecimentos,
refletir e desenvolver juizo critico sobre as implicacGes ético legal em CP; capacidade
para intervir com base em conhecimentos técnicos, cientificos, humanos, culturais e
espirituais; capacidade para planear, executar, avaliar, coordenar, e supervisionar
cuidados a pessoa e familia em regime intra-hospitalar e domiciliario numa perspetiva
transdisciplinar. As reunides de equipa multidisciplinar fomentam uma reflexéo
conjunta, o que possibilita a partilha das situagcdes acompanhadas, reajustar informacoes
e aprender novas estratégias de intervencgdo, de modo a proporcionar o melhor para cada
doente e sua familia. De ressalvar, a importancia da disponibilidade de um periodo da
reunido semanal, para a partilha de emocdes sentidas por cada um dos elementos

perante cada caso clinico, de modo a validar emogdes e prevenir situacdes de Burnout.
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Competéncias adquiridas

As atividades descritas permitiram-nos consolidar e desenvolver competéncias na area
da prestacdo de cuidados ao doente sem perspetiva de cura e familia. Ou seja,
permitiram-nos desenvolver habilidades para implementar, avaliar e monitorizar planos
de cuidados personalizados para cada pessoa e sua familia. Tendo como pressupostos
que a equipa de saude para prestar cuidados de exceléncia, deve avaliar as necessidades
do doente e familia (emocional, psicoldgica, fisica, econdmica e espiritual) para cuidar,
e proporcionar todas as condicdes nomeadamente no ambito das aquisi¢bes de
competéncias para prestar cuidados de higiene, alimentacdo, administracdo de
terapéutica e suporte emocional, com especial relevancia para a gestdo do processo de
luto. Através do estabelecimento de uma relacdo terapéutica com a pessoa e sua familia.

Procuramos também ao longo do estagio aprofundar conhecimentos e habilidades sobre
o controlo de sintomas. Desenvolvemos competéncias na avaliacdo das necessidades,
avaliacdo e monitorizacdo de sintomas, medidas farmacoldgicas e ndo farmacologicas,
refletindo sempre nos ganhos para o doente. Salientamos que conseguimos adquirir
competéncias na técnica de administracdo de medicamentos via subcutanea, local de
puncdo, os cuidados com administracdo dos farmacos, quais os farmacos que podem ser
administrados e os cuidados a ter com o cateter e o local de pungdo. Bem como,
desenvolver competéncias para dotar a familia/cuidador informal de habilidades para

administrar medicacao via subcutanea e os respetivos cuidados a ter.

Com o adquirir de competéncias especializadas no ambito da prestacdo de cuidados
permitiram-nos desenvolver habilidades para cuidar da pessoa sem perspetiva de cura,
dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos da pratica clinica, diminuindo o

seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida.

3.1.1 — Etica em Cuidados Paliativos

Cuidar de um doente sem perspetiva de cura é complexo e, a0 mesmo tempo, uma arte,
tendo sempre como alvo do cuidar o doente e a familia com o direito a verdade, a
informacdo, ao respeito pelos principios éticos, a diminuicdo do sofrimento e ao
aumento da qualidade de vida. Os profissionais de saude que trabalham em CP

enfrentam dilemas éticos e morais desafiantes. Estes, perante um doente em fase final
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de vida, devem orientar o seu agir de forma a respeita-lo como pessoa, na sua totalidade,

protegendo a sua dignidade e os seus direitos.

Neste sentido tracamos o seguinte objetivo geral:

++ Desenvolver capacidades para integrar conhecimentos, refletir e desenvolver

juizo critico sobre as implicacfes da pratica profissional, ética e legal no dmbito

da intervencdo em CP.

Objetivos especificos:

v' Desenvolver uma pratica de cuidados a pessoa e familia em situacdo de doenca
grave, progressiva e incuravel de acordo com o0s principios ético-legais e codigo
deontoldgico que regem a profissao;

v/ Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na analise de assuntos
complexos inerentes a pratica dos CP;

v Demostrar respeito pela debilidade fisica e psicolégica do doente, pelas suas
perspetivas e desejos, durante a prestacéo de cuidados;

v' Identificar situacOes de conspiracdo de siléncio.

> ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

O principio da autonomia e autodeterminacéo individual sdo premissas respeitadas pela
ESCP da ULSM, através da disponibilidade de fornecer toda a informacao que o doente
deseja saber e envolvendo-o sempre que possivel nas decisGes a tomar referente ao seu
plano de cuidados, respeitando qualquer alteracdo de acordo com a sua vontade, onde
foi sempre esclarecido e livre de coacdo por parte dos profissionais e familiares,
expresso no conceito de Consentimento Informado Livre e Esclarecido. Nos ultimos
dias ou horas de vida o doente pode ndo estar competente para a tomada de deciséo,
pelo que a equipa juntamente com a familia decide consoante a vontade expressa do
doente, tendo por base principios éticos. Todos os tratamentos futeis foram suspensos,
dando lugar a cuidados que proporcionassem conforto e alivio do sofrimento. Os
profissionais de salde ao prestar cuidados exceléncia tém que ser compativeis com o
respeito pela identidade e dignidade humana, promovendo a liberdade e a autonomia da
pessoa. O doente em fase final de vida tem o direito de n&o sofrer inutilmente, o direito

a liberdade de consciéncia, o direito a conhecer a verdade, o direito a decidir
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pessoalmente e o direito a um didlogo confiado (Silva, 2009). Os CP devem ser
proporcionados de acordo com o conhecimento e aceitagdo do doente tendo em conta a
sua capacidade cognitiva. Em CP ganha entdo especial relevancia um genero de
Consentimento Informado, que chama de Consentimento Prospetivo. A vontade
anteriormente manifestada no tocante a uma intervengdo médica, no momento que o
doente esteja incapaz de se expressar deve ser tida em consideragdo, nomeadamente as
veiculadas pelas familias ou expressas nas diretivas antecipadas de vontade, com

especial evidéncia para o Testamento Vital (Nunes; Melo, 2012).

E também de mais profunda importancia que ndo se implementem medidas que faca
sofrer o doente inutilmente usando meios desproporcionados de tratamento (distanasia),
contrariando o principio de ndo maleficéncia e o principio de beneficéncia, mas usando
uma pratica diligente com meios proporcionados de tratamento (ortotanasia). Nao
esquecendo, que 0 uso de meios desnecessarios pde também em causa a justica
distributiva dos recursos. Os profissionais de salde enfrentam dilemas éticos e morais
desafiantes, incluindo questbes em torno da hidratacdo e nutricdo, sedacao, suicidio
fisicamente assistido e/ou eutanasia (EAPC,2013).

No decorrer do estagio deparamo-nos com situagdes em que foi necessaria a inclusao de
hidratacdo via subcutdnea no plano terapéutico do doente, pois a familia verbalizava
insistentemente que doente iria morrer & fome e sede. Realca-se aqui, a questdo da
hidratacio em fim de vida, uma tematica controversa, com necessidade de
reconhecimento da equipa, que o fez, utilizando sempre uma abordagem
individualizada, ponderando claramente prds e contras para o doente, sem promover a
obstinacdo terapéutica. Tanto quanto foi possivel os desejos do doente e sua familia
foram ponderados, considerando as suas necessidades reais, integrando 0s aspetos
fisioldgicos, psicoldgicos, espirituais, culturais e simbolicos. Ap6s a ponderacdo entre
os beneficios e os riscos, as intervencdes executadas tiveram sempre como fim o bem

do doente e 0 ndo provocar mais sofrimento.

Competéncias adquiridas

As atividades descritas permitiram desenvolver competéncias de modo a respeitar 0s
direitos humanos e fazer cumprir as responsabilidades do profissional, prestar cuidados
com base no respeito pelos principios éticos e normas deontoldgicas. No sentido de

promover praticas de cuidados que respeitam os direitos humanos no acesso a
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informacdo, & privacidade, bem como, o respeito do doente a escolha e
autodeterminacdo dos cuidados de salde, promovendo o respeito pelas suas crencas,
valores e costumes. E fundamental a integracdo das necessidades espirituais do doente e

familia no plano de cuidados.

3.2. Atividade n° 2 - Comunicac¢do em Cuidados Paliativos

A comunicacdo e a informacdo sdo dois aspetos cruciais na relacdo com a pessoa e
familia, pois a eficcia das intervencdes depende da forma como a equipa de salde se
relaciona, comunica e informa a pessoa em fim de vida e sua familia. Em CP a
comunicagdo constitui-se assim num pilar basal pois € necessaria para satisfazer todas

as necessidades do doente sem perspetiva de cura e sua familia.

Neste sentido tracamos 0s seguintes objetivos gerais:

«» Desenvolver capacidades e competéncias comunicacionais/ relacionais na

prestacdo de cuidados humanos ao doente e familia;

«» Desenvolver capacidades e competéncias comunicacionais/ relacionais com a

equipa de satde multidisciplinar;

«» Desenvolver capacidades de comunicacdo terapéutica que permita compreender

o territério de significados e vivéncias da pessoa e familia.

Obijetivos especificos:

v Aplicar a técnica comunicacional/relacional de forma assertiva na prestacdo de

cuidados humanos ao doente e familia;

v Aplicar a técnica comunicacional/relacional de forma assertiva com a equipa de

salde multidisciplinar;
v Desenvolver habilidades comunicacionais na comunicagdo das mas noticias;
v' Saber distinguir e responder as diferentes respostas emocionais;

v' Saber adaptar de modo inteligivel o nivel de informacdo de acordo com o nivel

de compreensdo, cultura e necessidades particulares de cada doente e familia;

v' Saber antecipar e informar mudancas previsiveis no plano de cuidados;
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v Desenvolver habilidades na gestdo de conflitos na equipa de saude.

> ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

“Os cuidados comegcam 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 de cuidados transmite ao doente que se
preocupa com a sua singularidade, estd a conferir
significado a vida dessa pessoa.” (Frank, 1991)

Nesta atividade apraz-nos referir que em cuidados paliativos desenvolver competéncias
de comunicacdo é dificil de adquirir em compara¢do com outros cuidados mais
objetivos, tais como controlo de sintomas. Pudemos constatar que comunicar em fim de
vida envolve muitas especificidades pelo facto de termos que tomar decisGes que
envolve situacdes complexas, Unicas e individuais. Neste sentido, implica a utilizacdo
de pericias de comunicagdo (ouvir, observar, sentir, demonstrar empatia...) que
permitam ao doente e familia apresentar os seus problemas, as suas preocupacdes,
sentimentos, emocdes, entre outros aspetos (Gask, 2000).

Taube (2003), quando analisa 0 mundo dos objetivos da comunica¢do em cuidados
paliativos, enfatiza: 1. Determinar o nivel de compreensdo do doente relativamente a
sua condicdo clinica e prognostico; 2. Determinar a quantidade de informacéo clinica
que o doente quer saber; 3. Determinar o nivel de vontade do doente participar
ativamente nas tomadas de decisdes relevantes; 4. Determinar se o doente quer incluir
os seus familiares significativos na tomada de decisdo; 5. Ativamente desenvolver
compreensdo pela pessoa que o doente é; 6. Determinar as redes de apoio do doente e
dos seus significativos; 7. Perceber que o doente é parceiro na sua tomada de decisdo.
8.Atender as necessidades emocionais de todos os envolvidos; 9. Estabelecer uma
alianca terapéutica com os doentes e seus significativos, construindo relagdes

sustentadas.

Assim, procuramos ao longo do estagio ndo perder estes pressupostos nem os objetivos
que delineamos, de forma que os CP fossem assegurados com qualidade. Para

demonstrar esta nossa afirmacdo, passamos a descrever duas situacdes clinicas que
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acompanhamos. Recordo uma doente Dona T. (D.T.), que apesar de ver a sua vida
alterada ap6s uma recidiva de um Carcinoma da Mama bilateral com metastizagéo
cerebelosa, em vez de se preocupar consigo preocupava-se com o bem-estar dos que a
rodeavam. Tentava ao maximo proteger a filha evitando falar da sua angustia e medos,
de modo a protege-la do sofrimento. Todos os dias nos recebia com um sorriso nos
labios, mesmo quando havia descontrolo sintomético (nauseas, dor, astenia), que com
reavaliacdo da terapéutica foi possivel o seu controlo. O fato da filha ser enfermeira e de
fazer questdo de cuidar da mae, bem como, administrar os farmacos para controlo
sintomaético, foi possivel manter a esperanca realista e satisfazer a vontade da D.T. fazer
um passeio a Fatima e a Viana do Castelo com a familia e amigos. Para a D.T. permitiu
recarregar forcas para as proximas etapas, sendo que segundo a mesma conseguiu
esquecer as suas limitacdes provocadas pela doenga. Com o controlo sintomatico, teve
ganhos substanciais na sua qualidade de vida.

No acompanhamento desta doente e sua familia procuramos apoiar e aconselhar a D.T.
e a filha a partilharem as suas emocdes, convidar a expressdo das preocupacdes, medos
e sentimentos ambivalentes, bem como, ajudar a resolu¢do dos problemas por etapas
mobilizando os recursos familiares. Como avaliacdo desta nossa intervencdo podemos
afirmar que comunicagdo estabelecida de forma adequada, no tempo certo, e
favorecedora da expressao de sentimentos ajuda a eliminar a conspiracdo do siléncio e,

por conseguinte, aumentar o bem-estar do doente e familia.

Pudemos também experienciar um outro caso, de um jovem de 44 anos (Senhor C.) que
se encontrava internado com um quadro de ascite e edema dos membros inferiores, que
tinha realizado varios exames auxiliares de diagndstico e aguardava ansiosamente pelos
resultados. Foi solicitado a colaboracdo da equipa para controlo sintomatico e apoio na
transmissdo de mas noticias. No primeiro contato com o doente, encontrava-se muito
ansioso pois ainda ndo sabia qual era o diagndstico, o que poderia esperar dali em
diante, mas tinha plena nocdo que os resultados ndo deveriam ser favoraveis. Este
manifestava reacdo de revolta perante a sua situacdo de salde, pois todos o0s seus
projetos foram interrompidos tdo prematuramente, pois sendo um jovem que deu
entrada no hospital independente num curto espaco de tempo (trés dias) comegou a
sentir dificuldades em executar as atividades de vida diaria necessitando de ajuda nos
autocuidados, com o agravamento do seu quadro clinico. Apresentava astenia

acentuada, vomitos, solugos persistentes, dispneia com o esfor¢o, desconforto
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abdominal provocado pela ascite e dor de grau 6, mas para além dos sintomas fisicos,
permanecia 0 medo do desconhecido, qual seria o progndstico, o pensar em ficar
dependente de outra pessoa Ihe causava uma grande tristeza e revolta. O Senhor C. tinha
necessidade de partilhar a sua angustia, 0s seus receios e principalmente de ser

compreendido.

Assim a equipa de saude, e nos estabelecemos um plano terapéutico que inicialmente
consistiu no controlo sintomatico através de medidas farmacologicas e néo
farmacologicas, passando pela aplicacdo da técnica de uma comunicagao assertiva, onde
procuramos realizar uma escuta ativa em todos os contatos, permitindo mostrar 0 nosso
interesse pelas preocupaces e situacdo clinica do doente, encorajar a verbalizacdo de
sentimentos, percecGes e medos, sendo criados momentos para 0 doente se exprimir,
prestando-se atencdo a comunicagdo nao-verbal do doente.

Ao longo da intervencao foi clarificada a mensagem através da colocacao de questdes e
feedback na comunicacdo. Houve uma empatia entre o doente e 0s membros da equipa,
pois o Senhor C. chegou mesmo a solicitar o apoio dos profissionais vérias vezes
durante o turno, pois queria partilhar as suas emoc0es, esclarecer duvidas sobre a
medicacdo e possiveis efeitos secundarios.

No dia seguinte apds conhecimento do diagnostico (Adenocarcinoma Géstrico de
Pequenas Células com Carcinomatose Peritoneal) e progndstico, que tinha sido
transmitido ao doente e familia pelo médico assistente do internamento, o Senhor C.
apresentava uma dor grau 8, que nédo era apenas uma dor fisica. Segundo esta situacao,
foram novamente reavaliadas as estratégias a utilizar com o doente replanificando os
cuidados de modo a que os objetivos fossem cada vez mais personalizados & situacdo
vivenciada e exprimida pelo Senhor C.

De acordo com Bermejo (2004), devemos ter na nossa pratica um estilo comunicacional
facilitador e centrado na pessoa. Através da comunicacgdo, as pessoas interagem com as
suas vivéncias, crencas, valores e significados proprios, sendo fundamental recorrer a
habilidades e atitudes, e estabelecer uma relagédo de ajuda de modo a que a pessoa
doente possa descobrir em si recursos para compreender e/ou aceitar fatos e situacgoes e
adaptar-se.

Estes conceitos aplicados na pratica assumem uma maior relevancia na transmisséo de
mas noticias, detecdo e desmantelamento de situa¢Bes de conspiragdo de siléncio, apoio

ao luto, detecdo de necessidades ocultadas por siléncios, fugas, agressividades, na
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importancia da comunicacdo ndo-verbal, na empatia e relagdo de parceria que é

estabelecida entre quem cuida e quem é cuidado.

Podemos afirmar, e parafraseando Beavan (2007), que as vantagens para os doentes, de
uma comunicacdo eficaz sdo: os seus problemas poderem ser identificados com mais
rigor; ficarem mais satisfeitos com os cuidados prestados e conseguirem entender
melhor os seus problemas; os quadros de stresse, ansiedade e depressdo serem
reduzidos. Também para a equipa de salde o estabelecimento entre os membros de uma
comunicagdo empatica ajuda no “combate” dos conflitos e a tragar planos terapéuticos

ajustados a cada situacdo de forma individual.

Competéncias adquiridas

As atividades descritas permitiram-nos consolidar e desenvolver competéncias na area
da comunicacdo e na tomada de decisdo. Bem como, assistir a pessoa e familia nas
perturbacdes emocionais decorrentes da situacdo clinica de complexidade elevada,
através do estabelecimento de uma relacéo terapéutica.

Uma comunicacdo eficaz e clara é necessaria quer na fase de diagndstico, na
comunicacdo de mas noticias, na negociacdo/discussdao de opcdes de tratamento, e

muitas outras situacdes constantes do processo da doenca.

3.3. Atividade n° 3 - Participacdo na Area da Gestao de Cuidados

A gestdo € uma é&rea de intervencdo da enfermagem com uma grande importancia
estratégica, e primordial para a qualidade dos servigos prestados em qualquer unidade
de saude. Nas equipas multidisciplinares os enfermeiros sdo fundamentais para a
eficiéncia e efetividade dos cuidados de salde prestados a populacdo, sendo, por isso,

necessario desenvolver competéncias nessa area.

Neste sentido tracamos 0s seguintes objetivos gerais:

« Desenvolver competéncias para gerir os cuidados, otimizando a resposta da

equipa de enfermagem e a articulacio na equipa multidisciplinar;
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«» Desenvolver competéncias para adaptar a gestdo dos recursos as situacoes e ao

contexto visando a otimizacdo da qualidade dos cuidados.

Obijetivos especificos

v’ Saber otimizar o processo de cuidados ao nivel da tomada de decisdo em

colaboragdo com a equipa multidisciplinar;
v" Colaborar nas decisfes da equipa multidisciplinar;
v Demostrar respeito pelas funcbes desempenhadas pelos elementos da equipa;

v' Saber otimizar os recursos as necessidades de cuidados, de modo a promover a

qualidade dos cuidados;

v' Saber aplicar os recursos de forma eficiente para promover a qualidade dos
cuidados;

v’ Desenvolver conhecimentos na gestdo dos recursos humanos e materiais da
ESCP da ULSM;

v Desenvolver conhecimentos sobre a legislacdo, politicas e procedimentos de
gestédo de cuidados.

v' Aprender com a equipa estratégias motivacionais para um desempenho

diferenciado.

> ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

Realcamos, a importancia de perceber como é feita a gestdo do servigo relativamente
aos recursos humanos e fisicos. Pudemos constatar e apreender que o papel da gestdo é
fundamental para uma efetiva otimizacdo da resposta da equipa de enfermagem no

sentido da producédo de um servico de qualidade.

Os estudos demonstram, que em varios paises ao implementar um programa de CP
existiu uma redugdo nos gastos em salde, essencialmente através da reducdo do
internamento em servicos de agudos, do nimero de idas aos servigos de urgéncia, do
aumento do numero de pessoas a morrer no domicilio, redu¢do do consumo de
medicamentos e realizacdo de exames complementares de diagnostico, bem como, a

diminuicdo dos gastos com quimioterapia e 0 aumento das consultas externas
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precocemente. Podemos assim dizer, que os dados apontam para que desde que
prestados por equipas competentes, a implementacdo destes cuidados racionaliza o
investimento na saude com ganhos em qualidade de vida dos doentes, constituindo-se a
crise econdmica como uma grande janela de oportunidade para o desenvolvimento dos
CP. Pode entdo afirmar-se que os “ (...) cuidados paliativos, por si s6 sdo geradores de
maior racionalizacéo e reducdo significativa dos custos em salde, se forem integrados

precocemente e se forem cuidados de qualidade” (Capelas; Coelho, 2014, p.17).

A este prepo6sito, as competéncias de gestdo sdo de responsabilidade de todos os
profissionais de enfermagem, sendo mais visivel no Enfermeiro Chefe. Este, deve
possuir capacidades técnicas (saber-fazer), capacidades cognitivas ou conceptuais
(saber-saber) e capacidades humanas e relacionais (saber-ser, saber-estar) para gerir a
equipa de forma a garantir a maximizacdo da qualidade dos cuidados prestados aos
doentes, familias e comunidade (Carneiro, 2009). Desta forma, podemos perceber que a
area da gestdo de cuidados é uma area complexa, que exige experiéncia, criatividade e

reflexdo continua, para saber agir com pertinéncia, rigor, qualidade e sucesso.

O facto da ESCP da ULSM integrar a vertente de consultadoria intra-hospitalar e a de
consultadoria e apoio domiciliario permite otimizar os recursos existentes na ULSM. A
nivel dos recursos matérias necessarios em regime intra-hospitalar era utilizado o
material do préprio servico onde o doente se encontrava internado, no ambito
domiciliario os enfermeiros utilizavam o material do centro de salde onde exerciam a
sua funcdo. Durante o estagio, tivemos a oportunidade de verificar e conhecer a
dindmica de gestdo dos stocks de material de cada centro de saude. No entanto, a equipa
dispde de material basico para eventual intervencdo urgente (medicamentos incluindo
opiaceos, compressas, material para pensos, cateteres subcutaneos, agulhas, entre
outros). Todos os enfermeiros da equipa tinham o seu stock de material basico, sob a
sua responsabilidade. Também era da responsabilidade do enfermeiro registar a
medicacdo utilizada para cada doente, com especial cuidado os opiaceos, de modo a
prevenir possiveis falhas no stock de medicacdo que existe em cada centro de saude.
Sendo que, os opiaceos sdo levantados pelo enfermeiro da equipa na farmacia do HPH e

é guardada no cofre de medicacdo que existe em cada centro de saude.
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Relativamente aos horarios, tivemos oportunidade de perceber que os enfermeiros da
equipa faziam o horéario em articulagdo com os enfermeiros da ECCI de cada centro de
salde e a enfermeira-chefe encontrava-se a prestar cuidados em regime intra-hospitalar

no periodo das 8:30 as 16:30 de segunda-feira a sexta-feira.

Apesar do que foi descrito, o papel do enfermeiro na gestdo dos cuidados ¢ muito mais
amplo do que se verifica aqui. Contudo, o tempo dedicado a vertente de gestdo de
cuidados neste estagio, apenas nos permitiu a experiéncia nas areas acima referidas e

que véao de encontro aos objetivos tracados.

Contudo, a responsavel pela ESCP da ULSM, disponibilizava condi¢des favoraveis aos
elementos da equipa, dando-lhes as garantias e 0s meios para apoiar 0S seus projetos,
assim como perspetivas profissionais atrativas, para que estes se sintam estimulados a

aprender e a desenvolver as suas competéncias.

Competéncias adquiridas

As atividades desenvolvidas ao longo do estagio permitiram-nos consolidar e
desenvolver competéncias na area da gestdo de cuidados, conhecer a organizacao do
servico e 0s recursos humanos e fisicos disponiveis na ESCP da ULSM.

Com o pouco tempo dedicado ao dominio da gestdo de cuidados, percebemos que ainda
estamos a dar 0s primeiros passos nesta area do saber e que numa proxima
oportunidade, dedicaremos mais tempo a este dominio, adquirindo assim novos

conhecimentos e novas competéncias.

3.4. Atividade n° 4 - Participacio na Area da Formacéo

A formacdo em CP é fundamental na préatica diaria dos profissionais de saude, é a pedra
basilar para se conseguir prestar cuidados de exceléncia, implica uma postura aberta,
disponivel no sentido de assegurar formacgdo cientifica, técnica, humana e cultural,
permitindo adquirir competéncias para uma prestacdo de cuidados especializados ao

doente sem perspetiva de cura e sua familia.

Neste sentido tracamos 0s seguintes objetivos gerais:
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«+ Desenvolver competéncias para preparar e planificar sessdes de formacdo no

ambito dos Cuidados Paliativos.

Obijetivos especificos

v’ Saber preparar e planificar uma sessdo de formacdo no ambito dos Cuidados

Orais e Alimentagdo: Nutricdo em CP para os profissionais de saude da ULSM;
v" Saber desenvolver e tornar a sessao apelativa;
v" Saber elaborar um plano de sessao;

v' Saber avaliar a aprendizagem dos formandos (elaboracdo de um instrumento de

avaliacdo: teste escrito).

> ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

A formacdo é um dos principais alicerces da prestacdo de cuidados, dotando os
profissionais envolvidos de competéncias e de um saber-fazer e saber-ser que
proporciona ganhos em saude para a sociedade. Cuidar de doentes em fim de vida bem
como ao longo de todo o seu processo de doenca, e cuidar da familia, € algo que exige
muito do profissional de salde, obrigando a uma formacdo continua na &rea, onde a
constante atualizacdo e consolidacdo de conhecimentos é fundamental e determinante.
De acordo com Bernardo, Rosario e Salazar (2006), os CP requerem uma abordagem
transdisciplinar, isto é, os elementos da equipa usam uma linguagem comum, elaboram
0 plano de cuidados juntos e as necessidades detetadas sdo colmatadas com a
colaboracdo de todos. Nesta medida ¢ importante que toda a equipa “fale a mesma
linguagem” e tenha a mesma abordagem ao doente e familia, estando num patamar de
conhecimentos idéntico. Segundo o (Decreto-Lei n® 437/91), a profissdo de enfermagem
perante as suas competéncias deve fomentar uma préatica tendo por base a formacao
continua “(...)privilegiar a formag¢do em servico como forma de manter atualizados,
aprofundar e desenvolver os conhecimentos adquiridos nos cursos béasicos e pés-
bésicos de enfermagem, prevendo-se nesta carreira mecanismos que favorecam e
permitam concretizar este tipo de formag¢ao continua” , 0S enfermeiros tém um papel
fulcral na busca de novos saberes, novos comportamentos, novas atuagdes e novos
caminhos no seu percurso evolutivo, de modo a prestar os melhores cuidados.

Integrado no dominio da melhoria da qualidade através da reflexdo das praticas de

cuidados e perante os resultados, toda a equipa deve realizar um diagnostico de situagédo

124



das necessidades de formacdo em servico, pois é neste contexto que a formacdo ocupa
um papel crucial no desenvolvimento de qualquer servi¢o/ organizagéo/ instituicdo, de
forma a garantir a sua sobrevivéncia, a inovacdo e a mudanca no sentido da
qualidade/exceléncia.

Neste contexto pretendemos ser agentes potencializadores da dinamica da equipa,
detetando areas em que surgiram necessidades formativas, para poder planear e intervir
eficazmente.

A ESCP fomenta uma préatica baseada na partilha de conhecimentos e realiza por ano
dois Cursos Basicos de Cuidados Paliativos aos profissionais da instituicdo. Deste
modo, a formagdo continua dos profissionais de salde é de extrema importancia, pois
no contexto atual dos servicos de salde, hospitalares e na comunidade, observa-se
crescente incidéncia de doencas de evolucdo prolongada e que conduzem a situacédo
terminal de vida, tais como as doencas degenerativas crénicas, oncoldgicas, infeciosas,
cardiacas, renais e outras, em paralelo com o envelhecimento demogréafico e a maior
esperanca de vida, aumentando assim o numero de doentes e familias que necessitam de
CP, e sem formacdo especifica nesta area ndo conseguimos prestar cuidados de

qualidade.

Com o envelhecimento da populagdo, o incremento de doencas crénicas e progressivas,
tem tido impacto crescente na organizacdo dos sistemas de salde. Segundo Gomes [et
al.] (2013, p.15), “Independentemente das respostas desenvolvidas futuramente, é
importante ndo perder de vista a grande proporcdo de portugueses que morre
atualmente nos hospitais, no sentido de assegurar um apoio hospitalar adequado,
nomeadamente através da formacao, tanto basica como especializada, de profissionais
de satde em cuidados paliativos, educacao e sensibilizacdo da populacéo para este tipo
de cuidados e seus beneficios, bem como a dotacéo de recursos humanos e fisicos para
0 desenvolvimento de equipas de suporte intra-hospitalar de cuidados paliativos”,
novas realidades que se constituem como novos desafios que para serem suplantados s6

é possivel com busca incessante pela pratica baseada na evidéncia.

No decorrer do estagio tivemos oportunidade de ser parte integrante como formadores
no Curso Bésica de Cuidados Paliativos realizado anualmente pelos profissionais da
ESCP. O tema “Cuidados Orais e alimentagdo: Nutricdo em Cuidados Paliativos” foram

abordados por nds em colaboracdo com a Enfermeira Isabel Campos (apéndice Il -
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Plano de sessdo, Apresentacdo, Perguntas do teste, Corrigenda). Permitiu-nos por um
lado desenvolver competéncias pedagogicas e cientificas neste ambito, e por outro
contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem por nds
executados.

O Curso foi destinado aos médicos e enfermeiros que exercem fungdes na ULSM,
foram 20 os participantes, sendo este 0 nimero maximo permitido e com duragdo de
20h distribuido por cinco dias, realizado na sala de formacdo no HPH (anexo VII -
Cronograma do Curso Basico em Cuidados Paliativos). Os métodos pedagdgicos
utilizados foram o método expositivo e método ativo, com recurso a discussdo de casos
clinicos. A metodologia de avaliacdo consistiu na avaliacdo de conhecimentos com teste
escrito, no final do curso, onde foi considerado aprovado o formando que atinja
classificag@o no teste > 50%. O teste foi composto por trés perguntas relacionadas com
cada tematica abordada no curso. O objetivo geral do curso consistiu em promover
competéncias nos profissionais de saude para melhorar a qualidade de vida dos doentes
em situacdo de doenca cronica e/ou incuravel e progressiva, numa atitude de prevencéo
do sofrimento dos doentes e seus cuidadores (familia e profissionais de saude).

No final do curso foram preenchidos questionarios de avaliacdo pedagogicos, para que
os formandos pudessem avaliar qualitativamente o curso (Muito bom; bom; fraco) e que
descrevessem os pontos fortes, pontos menos bons e sugestes de melhoria.

Devido ao excesso de trabalho que a equipa se depara diariamente, tem a necessidade de
estabelecer prioridades, por esse motivo, os dados da respetiva formacdo ainda néo
foram analisados. De forma informal, os formandos no final das sessfes verbalizavam
que as tematicas foram muito boas, permitindo adquirir e atualizar conhecimentos,
sendo extremamente Uteis para fundamentar as praticas de cuidados implementados

diariamente.

O curso bésico torna-se importante para os profissionais de salde, pois possibilita a
aquisicdo e o aprofundar de novos conhecimentos, partilha e reflexdo de casos clinicos,
a mudanca de mentalidades e a disseminacdo desta filosofia do cuidar, sendo que, a
abordagem paliativa dos doentes cronicos e familia deve ser alargado ao maior numero
de profissionais, garantindo que todos os doentes e familia recebam e tenham acesso a
cuidados de qualidade, nesse sentido penso que a intervengdo foi bastante positiva e

promotora de mudancas e aperfeicoamento de acdes.
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A retrospecdo do estudo de caso apresentado na atividade n°1, que foi apresentado no
servigo de ginecologia, constitui-se como mais um momento de formagéo em servigo,
onde houve uma partilha de conhecimentos com os enfermeiros do servico, e uma
reflexdo sobre as praticas dos cuidados, tornando-se num momento de aprendizagem e
crescimento pessoal. Participaram 12 enfermeiros, incluindo a chefe do servico, sendo
que no final de modo informal, referiram que tal momento formativo foi muito
importante para a evolucgéo profissional e melhoria dos cuidados prestados no servico.
Este tipo de acdo de formacdo é realizado periodicamente pelo departamento de
formacéo em colaboragdo com os profissionais de enfermagem sendo abordados temas
do interesse desta classe profissional e da instituicéo.

Apostar na formacao dos profissionais quer a nivel intra-hospitalar, quer a nivel dos

cuidados domiciliarios é o caminho a seguir para um cuidar mais humanizado.

Competéncias adquiridas

Com o desenvolver desta atividade foi possivel adquirir competéncias para preparar e
planificar sessdes de formacdo no ambito do Curso Basico em Cuidados Paliativos para
diferentes profissionais de satde, bem como desenvolver pericias de comunicacdo e
técnicas pedagdgicas no ambito da formacdo. Com esta atividade também foi
aprofundado conhecimentos para elaborar um plano de sessdo de forma a demonstrar
através de um resumo ordenado dos tdpicos necessarios a trabalhar, bem como as
estratégias e 0s meios a utilizar, para se atingir o objetivo major da sessdo que consistia
em que todos os formandos adquirissem competéncias para o melhor cuidar do doente

em fim de vida.

3.5. Atividade n° 5 - Participacdo na Area da Investigac&o

A investigacdo apresenta-se como um pilar fundamental para o reafirmar da disciplina
de enfermagem enquanto uma profissdo com um grande potencial de autonomia, sendo
fundamental o desenvolver do conhecimento cientifico consolidado, bem como a sua
mobilizacdo e aplicacdo na pratica dos cuidados. Temos, que com base nos resultados
provenientes da investigacao, refletir de modo critico e continuo, fomentando 0 nosso

modo de discernir a cada momento, para concomitantemente aumentar a qualidade dos
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cuidados de enfermagem, que passa sempre por uma melhoria ao nivel da tomada de

decisao.

Neste sentido tracamos 0s seguintes objetivos gerais:

«» Desenvolver competéncias em investigacdo no ambito dos CP;

++ Desenvolver novos conhecimentos e competéncias sobre CF.

Obijetivos especificos

v’ Saber desenvolver habilidades na pesquisa bibliografica sobre o tema CF;

v Elaborar uma pergunta de investigacado, objetivo, e finalidade do estudo sobre o
tema CF;

v" Desenvolver um protocolo de atuacdo sobre as CF;

v’ Elaborar um poster para participar no 5° Congresso de Cuidados Paliativos do

IPO, com o tema das CF.

> ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

A investigacdo na area dos CP, “(...) tem sido um
contributo determinante para o melhor conhecimento de
novas estratégias terapéuticas no tratamento sintomatico
dos doentes e para a definicdo de novos métodos de
organizacdo e avaliacdo dos cuidados de saude. A
investigacdo em cuidados paliativos deve ser apoiada e
considerada como fator de desenvolvimento e qualificacéo
dos servicos” (PNCP,2008, p.15).

Numa area de atuacdo tdo empolgante e abrangente como os CP onde existe um longo
caminho a seguir para cimentar uma pratica baseada na evidéncia, surge a tematica as
Conferéncias Familiares (CF), uma area especifica que nos suscitou curiosidade em
explorar de modo a adquirir e aprofundar conhecimentos nesta area do saber, de modo a
permitir a nossa evolugéo pessoal e profissional.

No ENP, tendo em conta a importancia da investigacdo para a melhoria da préatica
clinica em Enfermagem, suscitou a curiosidade de futuramente elaborar um estudo que

vise compreender os contributos (para o doente, familia e profissionais de salde) e as
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dindmicas (objetivos, linhas orientadoras, participantes, gestor de caso, conteddos
abordar) das CF em CP no apoio ao doente e familia.

Obter informacao cientifica sobre os contributos das CF no apoio ao doente e familia no
processo de adaptacdo a doenca, promove uma melhoria dos cuidados prestados pelos
profissionais de salde, germinando mudanca e crescimento profissional e pessoal. As
CF permitem uma abordagem dos CP centrados no doente e familia, tratando-se de um
instrumento terapéutico de apoio aos mesmos, que facilita o trabalho com estes de uma
forma estruturada e orientada para a resolucdo dos diferentes problemas, promovendo o
ajuste pessoal de cada situacdo, aumentando a capacidade de cuidar e possibilitando
uma adaptacdo normal a perda (Guarda; Galvao; Gongalves, 2006 Cit. por Delabibera,
2010). Pois, as intervencdes de enfermagem devem ter como alvo o doente no seu
processo de adaptacdo a sua situacdo de doenca, em funcdo do seu historial. A familia
deve também ser considerada, pois podem constituir uma fonte de suporte emocional
essencial para o doente, criando as suas proprias estratégias adaptativas podendo ter um
efeito direto no doente.

Trata-se de um instrumento ainda pouco desenvolvido e aplicado nas instituicdes que
prestam cuidados em fim de vida, quer seja no domicilio ou em ambiente hospitalar, o
que vem reafirmar o porqué da importancia da tematica bem como a curiosidade que a
mesma nos desperta.

Mesmo existindo pouca evidéncia cientifica que permita compreender os contributos
para o doente/familia/profissionais de satde e as dindamicas das CF no apoio ao doente e
familia tornou-se, no entanto, evidente que a elaboracdo de um protocolo ou linhas
orientadoras para a realizacdo de uma CF a ser implementado na ESCP da ULSM, foi
revestido de extremo interesse, bem como através da sua documentacdo fazer emergir
dados relevantes para posterior investigacdo. Sendo uma ferramenta bastante utilizada
pela ESCP da ULSM tornou-se imprescindivel repensar na forma como as mesmas
decorrem (a sua necessidade, objetivos, conteudos abordados, quem participa, linhas
orientadoras) o que nos levou a refletir sobre esta préatica e verificar a adequabilidade da
teoria a aplicacdo do servico. Assim sendo, pareceu util e pertinente definir linhas
orientadoras para a realizacdo das CF. E porque todo o conhecimento e experiéncia ndo
partilhada perde o valor, e com a colaboracdo da Enfermeira Isabel Campos
participamos 5° Congresso de Cuidados Paliativos do IPO, com a realizagdo de um
Poster “Conferéncia Familiar em Cuidados Paliativos™ (apéndice IV - Resumo, Poster

“Conferéncia Familiar em Cuidados Paliativos” e Certificado de participacao).
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Pelos motivos enunciados e explicitados anteriormente emerge assim a seguinte questao
de investigacdo: “Quais os contributos das conferéncias familiares em cuidados
paliativos no apoio ao doente ¢ familia?”.
Face a questdo definida, propdem-se o seguinte objetivo:

e Compreender os contributos e as dinamicas das CF em CP no apoio ao

doente e familia.

O tema é bastante pertinente pois vai permitir investigar quais os contributos das CF no
planeamento de cuidados ao doente e familia de acordo com as necessidades
identificadas para se conseguir satisfazer as diferentes areas essenciais na filosofia dos
CP: controlo de sintomas; comunicacdo eficaz e terapéutica; no apoio a familia; no
trabalho em equipa. De modo, alcancar o conforto e bem-estar, alivio do sofrimento
fisico, psicologico, social e espiritual do doente e seus familiares e consequentemente
aumentar a qualidade de vida dos mesmos.
As finalidades do estudo prendem-se em verificar a adequabilidade da teoria a préatica
do servico, de modo a poder sugerir intervengdes de melhoria de possiveis lacunas a
serem detetadas; detetar as dificuldades dos profissionais de satde na realizacdo das CF;
permitir estabelecer critérios claros para realizacdo de uma CF; permitir investigar quais
os contributos das CF para o doente, familia e profissionais de salde; desenvolver
formacdo no dmbito das CF; demonstrar a importancia do apoio da equipa de satde ao
doente e familia em CP; estimular o trabalho em equipa e refletir nas praticas de
cuidados prestados.
Para estas avaliacGes, utilizamos a Observacdo Participante e Entrevistas Abertas aos
profissionais, como instrumentos de colheita de dados.
Segundo Hudson [et al.] (2008), as CF permitem a partilha de informacéo, duvidas e
medos, a clarificacdo dos objetivos dos cuidados, discussdo do diagnostico, tratamento e
prognoéstico e o desenvolvimento de um plano de cuidados individualizado para cada
doente e familia, envolvendo o doente e familia na tomada de decisdo em parceria com
a equipa de saude.
As referéncias bibliograficas sobre a utilizagdo deste instrumento terapéutico séo
escassas, sendo a informacdo disponivel pouco sistematizada e dispersa por artigos no
ambito genérico da comunicacdo em fim de vida. Neste projeto pretende-se iniciar a
caminhada para desenvolver investigacdo no que toca aos contributos deste tipo de

intervengdo, 0 seu impacto sobre o doente/familia/profissionais de saude e o
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estabelecimento de critérios claros e orientadores para a sua realizagéo, que ressalvam

mais uma vez a importancia do investimento em investigacéo nesta temética.

Perante o diagnostico de situagdo, ao longo do estagio constatamos que seria pertinente
elaborar um protocolo de atuacdo sobre as CF sendo um instrumento terapéutico
utilizado pela ESCP da ULSM, mas em que ndo existia nenhum documento escrito que
permitisse facilitar a intervencdo dos profissionais de saude, servindo como linhas
orientadoras.

Apds uma pesquisa exaustiva sobre esta tematica e perante as CF que tivemos
oportunidade de observar e participar neste periodo de estagio, permitiu-nos adequar a
teoria a pratica, elaboramos o Protocolo: Conferéncias familiares (apéndice V -
Conferéncias Familiares: Protocolo). Este foi discutido por todos os elementos da
equipa no dia 2 de setembro na reunido de servico, tendo sido retificado, de modo a
tornar-se um instrumento mais rigoroso cientificamente e com adequabilidade a préatica
clinica da ESCP da ULSM, e posteriormente adaptado de acordo com os critérios da
instituicdo (apéndice VI - Protocolo: Conferéncias Familiares segundo as normas da
instituicdo). O protocolo é composto por seis itens, estes sdo: enquadramento conceptual
da CF; objetivos da CF; motivos que podem levar a realizarem uma CF; conteidos que
podem ser abordados na CF; linhas orientadoras para uma CF (check-list); folha de
registo da CF. Todos estes itens encontram-se descritos no préprio protocolo, pelo que
néo serdo aqui explicitados.

Nesta mesma reunido, apos partilha de conhecimentos e experiéncias sobre a tematica
da CF, realizamos uma pergunta aberta aos elementos da equipa: “Quais as dificuldades

sentidas na realizacdo da CF?”

As respostas a questdo foram as seguintes:

o Questionar o doente se quer estar presente na CF;

o Comunicar uma mé noticia;

o Falta de tempo e espago;

o Disponibilidade de tempo;

o Dificuldade em decidir quais os familiares que devem estar presentes quando
as familias sdo numerosas;

o Transmitir a informacdo quando o doente esta presente;

o Gerir os conflitos.
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A equipa descreveu ainda que sentia uma enorme dificuldade, que consistia na percegéo
errada que alguns doentes e suas familias tinham sobre as fungbes da equipa. Foi
acrescentado no protocolo, a importancia de reforcar a transmissao da informacéo
relativa as fungdes da ESCP.

Os motivos mais frequentes referidos pelos elementos da equipa, que levaram a realizar
uma CF no ambito do regime intra-hospitalar s&o: agravamento do quadro
clinico/sintomas, transmissdo de mas noticias, preparacdo do regresso a casa. No ambito
do regime domiciliario os motivos apontados sdo: fase agonica, claudicacdo do cuidador

informal e recusa alimentar com perda da via oral.

Competéncias adquiridas

As atividades descritas permitiram-nos aprofundar e desenvolver competéncias na area
da investigacdo. Bem como, aprofundar conhecimentos no ambito da CF, contribuindo
para a elaboragdo do Protocolo de atuacdo da CF e do Poster. Com a realizacdo do
Protocolo de atuacdo da CF, foi colmatado uma necessidade identificada no primeiro
més de estagio. Pois, nesse periodo foram realizadas sete CF, ndo tendo sido alvo de
nenhum registo sistematizado.

Perante os avancos tecnoldgicos e as diferentes realidades com que se deparam
diariamente, os enfermeiros tém um papel fulcral na busca de novos saberes, novos
comportamentos, novas atuagdes e novos caminhos no seu percurso evolutivo, sendo
necessario conhecer o impacto que estes apresentam no cuidado, no sentido de validar

conhecimentos e produzir evidéncias que subsidiem a sua aplicacéo.

3.6. Atividade n° 6 — Outras Atividades Relevantes

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

Também consideramos o trabalho em equipa em CP como relevante pelo facto de ser

fulcral para atingir a meta defendida pela filosofia dos CP.
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3.6.1 — Conferéncias familiares

Como ferramenta facilitadora da integracdo da familia no cuidado ao doente, as CF sdo

encaradas como Uteis, tanto por doentes e familiares como por profissionais de saude.

Os objetivos das CF confluem a quatro vertentes: comunicar informacéo, delinear

objetivos de cuidado, tomar decisGes em conjunto e, prestar apoio ao doente e familia.

Neste sentido tragamos 0s seguintes objetivos gerais:

«» Desenvolver capacidades e competéncias na técnica das CF.

Obijetivos especificos

v

<\

Saber os principios béasicos, os passos de uma CF, bem como as principais

indicacBes em que € (til realiza-la;

Colaborar com a equipa no planeamento da CF (“pré-conferéncia”);

Participar nas CF;

Saber aplicar a técnica da CF em colaboracdo com a equipa multidisciplinar.

> ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

Durante o periodo que decorreu o estagio tivemos oportunidade de participar em cinco

CF, sendo este um instrumento terapéutico, de apoio ao doente e familia. O Quadro 2

gue se encontra abaixo, evidéncia os dados das CF.

Quadro n°® 2 — Dados das Conferéncias Familiares

Se | Diagnéstico Cuidador Participantes | Local Duragédo | Motivos Assuntos abordados
X0 Principal
(Grau de
parentesco)
M Neoplasia Filha Assistente Sala de | 30min Preparagdo do | FungBes da equipa;
prostética social; reunido regresso a casa; Expectativas perante a
com Médica; Agravamento  do | doenca, tratamento e
metastases Médico quadro prognoéstico;
0sseas e estagiario; clinico/sintomas Apoio e valorizagéo
ganglionares Enfermeira; do cuidador informal.
Enfermeira
estagiaria;
Filha do
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doente

F Insuficiéncia | Marido Assistente Sala de | 15min Preparacéo do | Fungdes da equipa;
cardiaca e social; trabalho de regresso a casa; Expectativas perante a
renal Médica; enfermagem doenca, tratamento e
terminal Médico prognostico;

estagiario; Interpretacdo de

Enfermeira; novos sintomas e

Enfermeira recomendaces

estagidria; quanto ao tratamento;

Marido  da Informar  sobre  os

doente apoios que pode ter no
domicilio.

F Neoplasia do | Filha Assistente Sala de | 15min Agravamento  do | Discussdo sobre o que
Pulmdo e social; trabalho de quadro 0 doente  poderd
sindrome da Médica; enfermagem clinico/sintomas; experienciar na fase
veia  cava Médico Proximidade da | agénica;
superior estagiario; morte/fase agénica Resposta a

Enfermeira; necessidades ndo

Enfermeira satisfeitas

estagiéria; (doente/familia). O

Filha e prima filho  encontrava-se

da doente. preso e mostrava
vontade em despedir-
se da mae.

M Neoplasia Filho Assistente Sala de 1h Preparacdo do | Fungdes da ESCP da
Gaéstrica social; registos regresso a casa; ULSM;

Médica; Conflito Expectativas perante a
Médico intrafamiliar. doenga, tratamento e
estagiario; prognostico;
Cirurgido; Opgdes terapéuticas;
Enfermeira; Transicdo do cuidado
Enfermeira curativo para 0
estagiaria; 1 paliativo;

Filha e 2 Informar sobre ajudas
filhos. técnicas.

M Neoplasia do | Filho Assistente Sala de | 20min Preparagio do | Fungdes da ESCP da
pulmdo com social; tratamento regresso a casa; ULSM;
metastases Médica; Conflito Expectativas perante a
hepéticas Enfermeira; intrafamiliar. doenga, tratamento e

Enfermeira prognoéstico;
estagiéria; Clarificacéo dos

Filha e objetivos dos

esposa  (2° cuidados;

casamento). Encaminhamento para

UCP.

Apos a realizacdo das CF os dados sdo registados nas notas gerais do diario de

enfermagem. De modo a facilitar o registo do contetdo discutido, achamos pertinente
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incluir no Protocolo “Conferéncias Familiares”, uma folha de registo das CF, de modo a
possibilitar um registo mais claro e de rapido preenchimento. Permitindo posteriormente
com analise dos dados registados refletir e reforcar os pontos fortes e determinar
estratégias para delinear a melhoria de algumas intervencgdes. Podendo-se concluir que o
registo implementado permite, de uma forma mais objetiva, o estudo e a anélise das CF
podendo-se determinar ganhos na qualidade dos cuidados prestados. Destes dados
podera emergir um estudo de investigacdo sobre esta tematica, como sugerimos
anteriormente na atividade n°5.

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,
em conjunto, elaborar e hierarquizar problemas, discutir as diferentes opcdes da
resolucédo das situagOes e sumariar consensos, decisdes e planos, e consequentemente
aumentar a capacidade de cuidar e facilitar a adaptacdo normal & perda (Guarda;
Galvédo; Goncalves, 2006).

A CF consiste numa reunido estruturada de intervencdo ao doente e familia, que segue
linhas orientadoras. Os profissionais presentes apresentam um plano previamente
acordado pela equipa, sendo mais que uma partilha de informagdo e sentimentos.
Pretende-se clarificar os objetivos e opcbes dos cuidados, tomar decisbes em conjunto
com o doente e familia e prestar apoio e aconselhamento no presente e futuro,
possibilitando uma oportunidade para informar as funcées da ESCP da ULSM bem
como os recursos da comunidade, permitindo ser agentes facilitadores no processo de
adaptacdo a doenca.

Através da realizacdo de uma CF com a participacdo dos elementos da equipa de satde
qgue melhor conhece o caso clinico, o doente se este pretender e o cuidador informal ou
familiares significativos, conseguimos: reduzir a necessidade de repetir a informacao;
auxiliar na transi¢do do cuidado da vertente curativa para a paliativa; ajudar o doente e
sua familia a adaptarem-se a trajetoria da doenca; diminuir a ansiedade e medos;
estabelecer uma relagéo de ajuda; promover a continuidade do cuidado; implementar
um plano de cuidados eficaz e exequivel. Ou seja, a CF é utilizada como um
instrumento terapéutico de apoio ao doente e familia facilitador no processo de
adaptacdo a uma situacdo de doenga prolongada, incuravel e progressiva de modo a

contribuir para o alivio do sofrimento e o aumento da qualidade de vida.
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Durante o estagio houve a oportunidade de participar em cinco CF, onde constatamos
que, por muito que o plano esteja preparado e discutido com os elementos da equipa
este é apenas uma linha orientadora, pois perante cada familia é necessario responder as
necessidades que vao surgindo, sendo necessario treino, uma comunicacao assertiva e

eficaz, dominar questdes éticas, e abertura para esclarecer as duvidas da familia.

Competéncias adquiridas

A atividade descrita permitiu-nos aprofundar e desenvolver competéncias na area das
CF. Bem como, participarmos com os elementos da ESCP da ULSM na preparacao

“pré-conferéncia” e execucao das CF.

3.6.2 — Trabalho em Equipa Interdisciplinar

Neste sentido tragamos 0s seguintes objetivos gerais:

«» Desenvolver capacidades que permita promover um trabalho de equipa

multidisciplinar;

«» Desenvolver o pensamento critico para a tomada de decisdo no seio da equipa

multidisciplinar.

Objetivos especificos

v" Perceber o significado de trabalho em equipa em CP;

v" ldentificar as funcBes e a articulacdo entre os varios membros da equipa
multidisciplinar;

v' Saber as normas e protocolos existentes na ULSM, bem como outros
documentos de organizacdo e funcionamento da ESCP;

v" Aplicar os instrumentos de registo adotados pela ESCP;

v' Saber elaborar os registos no programa informatico SClinico — SAPE;

v Desenvolver habilidades na gestdo de conflitos na equipa multidisciplinar;

v Identificar e compreender os principios do trabalho em equipa interdisciplinar;

v' Desenvolver experiéncias de préatica assistencial junto da equipa de suporte em
CP, em regime de internamento ou de apoio domiciliario;

v Aprofundar conhecimentos sobre estratégias de prevencao de burnout;
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> ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

Segundo o PNCP de 2004, os CP devem ser planeados em funcdo de quatro niveis de
diferenciacdo (Acgdo Paliativa, Nivel I, 1l e I1I), que se distinguem entre si de acordo
com a resposta a complexidade das situacfes e a formacdo especializada dos
profissionais de saude, sendo que o nivel I, apresenta as seguintes caracteristicas:

e CP individualizados, organizados e planificados;

e Prestados por equipas multidisciplinares basicas, com formacéo diferenciada
em CP, que podem prestar diretamente os cuidados ou exercer fungdes de
apoio técnico a outras equipas;

e Estruturam-se habitualmente como ESCP;

e Podem ser prestados a doentes internados, ambulatérios ou no domicilio, que
necessitem de CP diferenciados.

A ESCP da ULSM é uma equipa de Nivel I: Equipa multidisciplinar com formacéo
diferenciada, movel, que ndo dispde de estrutura de internamento, mas um espaco fisico
para sediar a sua atividade, estruturada em equipa de suporte intra-hospitalar e

comunitério.

Esta equipa luta para conseguir dispor de uma estrutura de internamento, de modo a
conseguir dar uma resposta mais organizada face a necessidade de tratar, cuidar e apoiar
ativamente os doentes na fase final de vida, prestando cuidados de exceléncia,
aumentando assim a qualidade de vida do doente e familia. Durante o periodo de estagio
podemos constatar que todos os elementos da equipa trabalham em prol do mesmo
objetivo major, que consiste em proporcionar os melhores cuidados ao doente e familia
de acordo com as necessidades identificadas, de modo a aliviar o sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual, a promover o conforto e a qualidade de vida.

A EIHCP da resposta aos pedidos de colaboracdo efetuados pelos médicos que seguem
0 doente no internamento sendo formalizado o pedido de colaboracdo interna de
medicina Paliativa. E também verificado no inicio e ao longo do turno se existe algum
doente que se encontra a ser acompanhado pela ESCP no servico de urgéncia, de modo
agilizar os recursos, dar continuidade aos cuidados e minimizar o sofrimento da pessoa.
Normalmente os familiares através do apoio telefénico contatam o enfermeiro ou
médico da equipa hospitalar a informar sobre o agravamento da situa¢do clinica do
doente ao qual é sugerido, se adequado, dirigir-se ao servico de urgéncia. Face a

inexisténcia de um servico especifico para o internamento de doentes em CP, estes sao
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referenciados pelas diferentes especialidades médicas e cirurgicas existentes no hospital,
mantendo-se internados nos diversos servicos, mas usufruindo desta tipologia de
cuidados.
Pudemos constatar que as fun¢des dos enfermeiros da ESCP da ULSM consistem em:
v" Identificar as necessidades de salde do doente e competéncias do cuidador;
v’ Estabelecer relacdo com doente/cuidador de modo a ser o elo de ligacéo
privilegiado para assegurar a prestacao de cuidados;
v Elaborar um plano de cuidados para o doente/cuidador adaptado ao local de
permanéncia;
v' Estar alerta aos sintomas de exaustdo do cuidador;
v Ser o elo de ligacdo para a continuidade de cuidados entre hospital/domicilio,
devendo ser o consultor do enfermeiro de familia (Campos, Rocha, Fonseca,
2012).

De referir que a, integragdo na equipa multidisciplinar foi feita de forma gradual ao
longo dos varios turnos realizados. Demonstramos ao longo das atividades
desenvolvidas capacidades de trabalhar em equipa, de respeito pelo trabalho de todos os
profissionais e de colaboragdo ativa, sempre que necessario com todos, mantendo uma
postura correta, humilde, responsavel e interessada, baseada na assertividade e
cordialidade com a equipa multidisciplinar. O numero de horas de estagio foi
distribuido conforme a disponibilidade dos Enfermeiros da equipa e os objetivos aos
quais nos propusemos. Realizamos cerca de 143h em regime intra-hospitalar, 52 horas
no Centro de Saude de Leca da Palmeira, 48h no Centro de Saude de Matosinhos, 70h
no Centro de Saude de Sdo Mamede, 38h no Centro de Salde da Senhora da Hora.
Salientamos que a equipa orientadora foi deveras importante na nossa integracdo na
dindmica funcional e organizacional da instituicdo. Os Enfermeiros tiveram sempre a
atencdo de, antes de cada visita domiciliaria expor o caso clinico, o plano de cuidados
delineados para aquela pessoa e familia, sendo extremamente atil no processo de
aprendizagem, pois facilitou a interacdo com a pessoa e sua familia, nos cuidados que

foram prestados e ndo espectadores tornando-nos elementos pro-ativos.

Perante a colaboracdo de toda a equipa rapidamente comecamos a colaborar nos
cuidados mais diferenciados, executando-o0s posteriormente com aumento gradual de

autonomia, tornando a prestacdo de cuidados mais eficaz, assente numa reflexdo critica
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dos mesmos. Conforme planeado na reunido semanal e de acordo com as necessidades
identificadas, o médico da equipa realiza visitas domiciliarias aos doentes de acordo
com o grau de complexidade. Desta forma consegue-se articular entre diferentes niveis
e uma efetiva continuidade de cuidados, evitando-se que 0s doentes recorram ao Servigo
de urgéncia por situa¢ées como por exemplo, descontrolo sintomatico, que sdo passiveis
de serem controladas no domicilio. A equipa fomenta uma atitude preventiva
antecipando as medidas terapéuticas no controlo sintomatico, de modo a diminuir as
idas a urgéncia. Pudesse verificar que existiam varios doentes que anteriormente a
usufruirem da colaboragdo da ESCP no domicilio, recorriam frequentemente a urgéncia,
sendo o motivo mais frequente o descontrolo sintomético, ap6s a intervencdo da equipa

no domicilio diminui drasticamente o nimero de idas a urgéncia.

No ambito hospitalar participamos em 20 reunifes interdisciplinares, com frequéncia
semanal (4%feiras a tarde), das quais faziam parte médicos, enfermeiros, psicélogo e
assistente social. Estas reunifes tém como objetivos: apresentar e discutir novos casos
clinicos pelo elemento de referéncia (médico ou enfermeiro); proporcionar momentos
de debate, questdes €ticas (ex. conspiracdo do siléncio, recusa alimentar), metodologias
de trabalho e planos de intervencdo. Estas reunides permitem reunir todos os elementos
da equipa onde o enfermeiro correspondente a cada Centro de Salude como gestor de
caso partilha a historia clinica dos doentes que acompanha, sendo um momento
importante de discussdo e consenso sobe 0s objetivos terapéuticos, a elaboracdo e
reavaliacdo de um plano de cuidados individualizado, avaliagdo dos resultados das
intervencdes planeadas. Na reunido também é planeado as visitas domicilidrias do
enfermeiro com a médica da equipa para cada semana, de acordo com as necessidades e
prioridades de cuidados. Para além de momentos de diagnostico e planeamento de
necessidades formativas, estas reunifes constituiam uma oportunidade de partilha de
sentimentos, angustias e emoc¢fes por parte dos profissionais, permitindo o
desenvolvimento de estratégias e apoio mutuo, e possibilitando ultrapassar e colmatar
dificuldades, necessidades individuais e organizacionais, prevenindo situacOes de
Burnout.

O profissionalismo, a flexibilidade e adaptabilidade, o rigor técnico, o respeito e 0 apoio
interprofissional, com o estabelecimento de um clima de cooperacdo franca, séo
também fatores importantes e relevantes, para a qualidade do trabalho em equipa.
(APCP, 2016).
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A equipa realiza algumas estratégias de modo a prevenir situagdes de burnot.
o Reunides semanais com a presenca de todos os elementos da equipa;
o Discussdo de casos clinicos;
o Partilha de emocdes;
o Promovem o respeito pessoal e profissional entre todos os elementos da

equipa.

Um eficaz trabalho de equipa em CP traduz-se ndo sO pela presenca de um lider
dinamizador e motivador como também pela integracdo e coordenacdo das
competéncias e conhecimentos dos varios profissionais no atender as necessidades da
pessoa doente e familia e da propria equipa (Bernardo, Rosado, Salazar, 2006). E
através da relacdo com outras equipas, envolvimento, dinamizacdo e informacdo dos
varios profissionais da instituicdo que se consegue difundir, esclarecer e desmistificar as
areas de intervencdo dos CP, definindo também a dindmica externa desta equipa. Este
conceito de equipa, é influénciado pela formacdo especifica e avangcada em CP, pois
“Qualquer membro da equipa, qualquer que seja a sua categoria profissional,
responsabilidade ou competéncia técnica, ndo esta preparado para o trabalho de equipa,
a ndo ser que tenha formacao para isso.” (Bernardo, Rosado, Salazar, 2006, p.466). Ha
que realgar que o trabalho em equipa sentido e vivénciado pelos profissionais da ESCP
da ULSM vai de encontro ao descrito na literatura cientifica e das competéncias
adquiridas numa formacdo avancada em CP. Aliado a uma lider carismatica,
pragmatica, detentora de conhecimentos e capacidades em lideranca, comunicac&o,
sentido de humor e sensibilidade, é também de louvar a competéncia e empenho total

dos restantes elementos fazendo assim a diferenciacdo desta equipa de exceléncia.

E de salientar, que os doentes e suas familias reconheciam o apoio que receberam da
ESCP da ULSM, como fundamental para conseguirem vivénciar esta fase da vida com
menos sofrimento, com mais seguranca e maior conforto. Identificando o apoio da
equipa como algo muito positivo, quer pelo seu contributo no controlo sintomatico, na
disponibilidade dos recursos na comunidade, quer pelo apoio emocional prestado,
permitindo ao doente permanecer no domicilio na fase final de vida. Salientaram ainda,
a disponibilidade da equipa no apoio espiritual, que os ajudou a superar as adversidades

com que se depararam ao longo deste processo.
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Competéncias adquiridas

Em suma, consideramos ter atingido os objetivos propostos, tendo sido relevante a
consulta de normas e protocolos existentes na ULSM, bem como outros documentos de
organizacéo e funcionamento da equipa. De ressalvar que a boa integracdo na equipa foi
fundamental para o atingimento destes objetivos. As atividades descritas permitiram-
nos adquirir e aprofundar estratégias de trabalho em equipa, nomeadamente colaborar
eficazmente na prestacdo de cuidados, bem como participar nas reuniées semanais
dando o nosso contributo.

Apo6s 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 gestdo de regime terapéutico,
na prevencdo de complicacBes e no bem-estar psicoldgico, contribuindo para uma
transicdo personalizada e com qualidade. Contudo, as intervencfes implementadas teréo
maior impacto no doente e sua familia, quando estas surgem de um trabalho em equipa,
envolvendo profissionais de salde, assistentes sociais, psicologos e assistentes
espirituais, ou seja, quando vao de encontro as necessidades especificas de cada pessoa
e familia. Tendo em conta tal contexto, foi nossa intencdo refletir criticamente perante

todas as situacdes de modo a melhorar a nossa tomada de decisao clinica.
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CONCLUSAO E SUGESTOES DE MUDANCA

Relembrando o objetivo do estdgio de natureza profissional: desenvolver competéncias
especializadas na area dos cuidados paliativos, pudemos reconhecer que este se
constitui um espaco fundamental para adquirir habilidades e competéncias humanas,
técnicas, cientificas e relacionais e para prestar cuidados de exceléncia a pessoa e
familia que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca grave, incuravel,

progressiva e com prognostico limitado.

Procuramos durante o nosso percurso formativo fornecer uma assisténcia integral a
pessoa doente e familia visando a sua multidimensionalidade, vendo a morte como um
processo natural, preservando a autonomia e priorizando o alivio do sofrimento com o

propdsito de preservar a dignidade da pessoa.

Verificamos que cuidar em CP, atendendo as quatro componentes primordiais: controlo
de sintomas; comunicacdo adequada; trabalho em equipa, apoio a familia e seu
acompanhamento no processo de luto, implica além do necessario conhecimento
cientifico e treino, exige saber tomar decisdes de forma partilhada em que o doente e
familia devem ter um papel ativo neste processo. Salientamos também, que a equipa de
salde procura auxiliar os doentes a atingirem e a manterem o0 seu mais elevado
potencial, fisico, psicoldgico, social e espiritual , por muito limitado que estes se tenham

tornado.

Considera-se que perante 0s avancos tecnologicos e as situagdes de grande
complexidade com que se deparam diariamente os enfermeiros, estes terdo que fazer
novas apostas, nomeadamente em produzir evidéncias que subsidiem a sua aplicacao, de
modo optar pelos melhores cuidados. Também a reflexdo critica na e para acdo, a
partilha de experiéncias e de decisdes, é fulcral para uma resposta eficiente e adequada.
Tendo em conta estes pressupostos procuramos ao longo do percurso estimular o
pensamento critico e reflexivo, ajudando a ultrapassar limitaches pessoais e a
compreender a importancia de um cuidar humano. Para isso procuramos nunca perder
de vista a filosofia dos CP o que nos exigiu romper com paradigmas centrados no curar

para paradigmas em que 0 cuidar supera o curar.

Realgamos, que a comunicagdo é extremamente relevante no que concerne ao

fortalecimento de vinculo entre o doente/familiar e profissional de satde, bem como,
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estimula o doente a expressar sentimentos e emocodes, fornece a oportunidade ao
doente/familiar de verbalizar vontades, preferéncias ajudando-os na tomada de deciséo.
Também o trabalho em equipa, uma componente essencial em CP, implica que é
fundamental respeitar as diferencas pessoais, as competéncias de cada grupo
profissional subsidiada através de uma comunicagdo franca. A discussdo de casos
clinicos, as reuniGes de equipa, entre outras, sdo estratégias adotadas pela equipa de
salide, nas quais nos participamos e nos trouxe como mais valia pensar no cuidar numa

perspetiva da integralidade.

Consideramos a investigagdo como essencial para o desenvolvimento dos CP. Neste
sentido, pretendemos como projeto futuro pesquisar acerca dos contributos da
conferéncia familiar em CP. Esta estratégia de intervencdo e de apoio familiar na
resolucdo de situacdes complexas ainda € uma realidade pouco evidenciada na literatura
e também pouco evidenciada quanto aos seus resultados. Salientamos que esta estratégia
requer dos profissionais de salide uma atitude proactiva e treino, de forma a otimizacéo
da qualidade dos cuidados, contribuindo assim, para o alivio do sofrimento e a
preservacdo da dignidade. Neste sentido, elaboramos um protocolo para a realizacdo da
conferéncia familiar a ser implementado na ESCP da ULSM, que surgiu pela
necessidade de repensar as metodologias utilizadas pela equipa de salde, do
questionamento da necessidade destas conferéncias, dos seus objetivos, dos conteddos
abordados, entre outros aspetos. Verificamos, que este protocolo revestiu-se de extremo
interesse, sobretudo pelo facto de ter emergido dados relevantes para posterior
investigacdo. Ressaltamos, contudo, que esta estratégia é mobilizada pela ESCP da
ULSM. Temos ainda como projeto futuro, divulgar através de congressos, publicacdes,
entre outros, a importancia da conferéncia familiar. JA& em 2015 realizamos uma
comunicacdo no ambito da importancia da conferéncia familiar no 5° Congresso de
Cuidados Paliativos do IPO.

Consideramos que de uma forma global, sentimos que alcancamos o0s objetivos
preconizados para a realizacdo do ENP, sentimos que adquirimos competéncias mais
especializadas e que estamos aptos para prestar CP as pessoas que deles necessitam.

Efetivamente podemos afirmar que temos a sensacao de dever cumprido.

Contudo também nos deparamos com algumas dificuldades, tais como: gestdo do

tempo, pelo facto de ter que conciliar a atividade profissional com a atividade
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academica; a elaboracdo do relatério pelo facto de ficar com a sensacdo de ndo
conseguir espelhar de forma objetiva e analitica as aprendizagens efetuadas, as nossas
vivéncias emocionais e sentimentais, as nossas memarias mais marcantes, ficando com
a sensacdo que algo ficou por dizer.

No ambito da comunicacdo das mas noticias ao doente e a familia, constatamos que
para além do conhecimento tedrico € necessario muito treino, sensibilidade e
disponibilidade. Apesar de termos desenvolvido e adquirido competéncias na area da
comunicacdo, através de um estilo comunicacional facilitador e centrado na pessoa,
ainda sentimos dificuldade nesta area do saber, necessitando de mais formagéo, treino e

partilha de experiéncias com profissionais peritos na area.

Como sugestdes de mudanga, parece-nos urgente continuar a reforcar a formacao dos
profissionais de saude que lidam frequentemente com doentes sem perspetiva de cura,
de modo a aumentar as competéncias no ambito dos CP, pois evidenciamos em regime
intra-hospitalar a existéncia de profissionais de saude em que as suas a praticas de
cuidados estdo puramente focadas para a cura, desvalorizando os cuidados centrados na
pessoa. Neste contexto, a formacao especializada devera ser um investimento pessoal e
das instituicGes de saude, visando a constituicdo de equipas de prestacao de cuidados de
exceléncia, sensiveis aos CP.

Salienta-se também, que a nivel dos cuidados de salde primarios, deve existir um
investimento a nivel da sensibilizacdo dos profissionais de salde, de forma a aumentar a
sua consciencializacdo para a pratica dos CP no domicilio. As evidéncias cientificas
revelam que o local de preferéncia do doente para ser cuidado e experienciar 0 processo
de morrer € no seu lar.

Sugerimos ainda, que seria importante promover reunides entre cuidadores informais,
de forma, a possibilitar a partilha das suas vivéncias entre 0s seus pares; promover acoes
de formacdo no ambito dos cuidados a ter com o doente no domicilio na fase final de
vida, de modo a colmatar as duvidas dos cuidadores informais, oferecendo assim
seguranca e apoio pela equipa multidisciplinar.

Deixamos também a nossa sugestdo para possiveis alunos que iram desenvolver ENP
com a ESCP da ULSM, para colaborarem com a realizagdo do protocolo para apoiar no

processo de luto.
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Embora o ideal seja dificil de atingir, devido a todos os condicionamentos que
envolvem o processo de cuidar do doente com doenga cronica, progressiva e incuravel,

penso que ha sempre um caminho a percorrer no sentido da mudanca.

Mudar/ Inovar é sempre um desafio. E fulcral, divulgar, esclarecer, encaminhar,
clarificar e pér em pratica a nivel nacional os CP, para que, desta forma, todo o cidaddo

que deles necessitem possam usufruir.

Por ultimo, apontamos como primordial um maior investimento dos profissionais de
salde para a realizacdo de estudos de investigacdo de cariz multicéntrico e
interdisciplinar, aumentando as sinergias e as potencialidades existentes. E nossa
conviccdo que sO através de um trabalho em rede podemos atingir cuidados de

exceléncia e contribuir para a implementacdo dos CP a nivel nacional.

Por fim, consideramos que a ENP foi uma opc¢édo 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 salde e a enfermeira

coordenadora que nos ajudou a atingir 0s objetivos propostos.

Finalizamos esta grande etapa corroborando com o desafio lancado pela APCP (2016),
“(...) que exista garantia na acessibilidade universal aos cuidados paliativos de
qualidade, prestados por profissionais em nimero e com formacdo adequados, que se
reforcem as equipas atuais (que estdo no limite, ou para la dele, da sua capacidade de
resposta) e que conjuntamente reflitamos e trabalhemos na perspetiva de encontrar

resposta para aqueles cujo sofrimento ndo consiga ser controlado por estes cuidados.”
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Palliative Performance Scale (PPS)

ATIVIDADE E NIVEL DE
% MOBILIDADE EVIDENCIA DE AUTO-CUIDADO INGESTAO N
DOENCA CONSCIENCIA
Atividade normal;
100 Total sem evidéncia de Total Normal Total
doenga
Atividade normal;
alguma evidéncia de
90 Total doenﬁzizgrr::gﬁ]clmlo Total Normal Total
recorréncia de
doenca
Atividade normal Normal ou
80 Total com esforco; alguma Total reduzida Total
evidéncia de doenca
Reduzida Incapaz de realizar o
70 Incapacidade de manter trabalho_ns)rm_al; Total Normal ou Total
0 emprego, atividades alguma evidéncia de reduzida
de lazer e domésticas doenca
Incapaz de realizar | Apoio ocasional, Normal ou Total ou com
hobbys; doenca alugf’ﬂ uma vez reduzida De”Ofd0§ de
. significativa por dia, restante L confuséo,
60 Reduzida dia realiza auto- Diminuicéo da presenca de
Progresséo com cuidados sem quantidade delirio ou
declinio fisico ajuda habitual demeéncia
Incapacidade para .
qualquer trabalho A.po'o,
consideravel, Total ou com
50 Sobretudo sentado ou Doenca extensa ajuda quase Normal ou eriodos de
deitado Complicacdes graves todos os dias reduzida pconfuséo
05 me%éstages para todas as
D atividades
multiplas
Apoio quase total
Ajuda para todas Total
Sobretud ” as actividades, Normal ou ota 8“ cgm
40 obretudo na cama em excepto reduzida periodos de
pegquenas confuséo
actividades como
comer
R Completo ou
30 Totalmente acamado Idem Di%i:]dli?g'a Reduzida com periodos de
p confuséo
Ingestéo
reduzida a Comp[eto ou
20 Idem Idem Idem aloumas com periodos de
cc?lheres confuséo
Estupor
Apenas cuidados | Delfrio por efeito
10 Idem Idem Idem 4 boca secundario de
medicacgdo ou
morte proxima
0 Morte - - - -
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Guia de tratamento
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Registo da visita da EIHSCP

Registo da visita da EIHSCP EQUIPA SUPORTE

Novo O [Cgl CUIDADOS PALIATIVOS
Ja seguido D

Nome:
Processo: Cama: Data pedido: / /
data/hora| Medico |Enfermeiro Diagnostico

Objectivo referendagdo

Agitacao D
Agonia [:]
Dor D

Dispneia D

Nauseas/vomitos D

Outros [:]

Orientagdo D

Conferéncia familiar

sim D nao [:]

Tipologia acompanhamento

A B2 ()

B1 () c 0
Destino
Domicilio D
ucp-rnca ()
Qutros []
Dor

1a 48h Alta
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Avaliacao das Necessidades em Cuidados Paliativos

OO M PEPICIUNAR DF SUPORTE EM CLADNS PACATIVOS (34 (DAY | OCAL 2F SAOC TE MATO S

AVALIACAO DAS NECESSIDADES EM CUIDADOS PALIATIVOS
(Equipa Cudados Paliatvos, adapt Neto)

Nome do doente

Data Nasamento ! J, Contacto

Centro de Saide

Médico Familia

Ent de familia

= DOENTEEFAMILIA
Vive 567
| Suporte hmluu

| Doente quer ficar em casa

Familia guratrdoema em can

| Doente comp /
_Familia compreende o diag /prog.

| Ha apoio social e emocional

ESTADO FUNCIONAL
Gvau de mobildade
| Onentado
Contuso
lembnu_ggma S
Continéncia Fecal

Dependéncia nas AVD
Acessibilidade da casa (intenoc)
A o da casa (i )

P NUI’RIQ__Q
| Ajuda para preparar refeicho
Regime alimentar especial

Tem SNG E
hmqlo actual adequada

751 00 PAL 1755

Integridade dapele

midade |ocal de Saade de Matonanbos

QU A TS SCS LI (€ SUPORTY M CLADOS 1ALIATIVOS DA LDAOE LOCA. 10 SAUDE 18 MAI DSINS

B ~ EQUIPAMENTOS/AJUDAS TECNICAS a Tsm

Noma.dade pensos

Nao | Quem/Qual |

!' fraldas

Tem G!Wes
Tom estomas

|2 e e

| Neeessudecumaﬂnlm

MEDICAGAQ

_—t

[ Necessidade de ajuda para administragdo de farmacos
| Plano escrito actualizado da medicacho em curso

| Farmacos disponiveis
Tem  medicagdo SC em curso
} Tem alergias conhecxdas

romam@ovmmmm‘

t

DOENGAS / SINTOMAS

[ Informaco clara sobre diagnostcolestadiamento da doenca
| Sintomas presentes (aplicar ESAS)

Existe bom controlo de sintomas

NECESSIDADES DE ENSINO

idades de ensino do doent bre pontos anterior

Informagao escrita sobre funcionamento & contacto dos senigos
Planodevisitas

A Equipa de Cuidados Pahativos (Nome & n* mec.)

TS 00 PAL 1TSS

1oz 2 de 2

Uindade 1oval de Sawde de Matosinhos
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Escala de Avaliacédo de Sintomas de Edmonton (ESAS)

EQUIPA MULTIDISCIPLINAR OE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS DA UNIDADE LOCAL DE SAUDE DE MATOSINHOS

ESCALA DE AVALIAGAO DE SINTOMAS DE EDMONTON (ESAS)

Data de realizacéo:

Por favor assinale o niimero que melhor descreve:

Hora:

Sem dor

Sem cansago

Sem nauseas

Sem depresséo
possivel

Sem ansiedade

Sem sonoléncia
possivel

Muito bom apetite

Muito boa
sensacao de bem-

Sem falta de ar

? | 2 34 5 6 7 g8 9 10
\ [ | | | | | | \ |
Pior dor possivel
? 1 2 34 5 6 7 g 9 10
| | | | | | S | |
Pior cansago possivel
1 2 3 4 5 6 1 g8 9
R S R G N N AN N A S ¢
Pior nausea possiovel
? 1 2 3 4 S 6 7 $ 9 10
| I | | | | | | | |
Pior depresséo
? 1 2 3 4 S [ 7 8§ 9 10
| | | | | | | [ | |
Pior ansiedade possivel
? 1 2 3 4 3 [} 7 g8 9 10
| | | | | I | [ 1 |
Pior sonoléncia
? 1 2 3 4 5 6 7 g 9 10
| | l | | | | [ |
Pior apetite possivel
? 1 2 3 4 S 6 7 g8 9 10
| | | | I | | | | |
Pior sensagao de bem-estar
possivel
? 1 2 3 4 S 6 7 g§ 9 10
| | | | | | | | | |
Pior falta de ar possivel
? 1 2 34 9 6 7 g 9 10
| | | | | | | | [

ESAS completa por:

__Doente
__Familia

__ Profissional de saude
__Assistido por familiar ou professional de satide

Pag.| de |

752_00_PAL_1755

Unidade Local de Satde de Matosinhos
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Palliative Outcome Scale (POS) e Palliative Outcome Scale -Sintomas (POS -S)

A FOLHA DE PONTUACAQ DO POS = UM EXEMPLO

Nome: Datade nascimento; _/ | N de pracessa/doente:
I avaliages/Data ¢ g e gy Ve gy Ve Ve g Ve g (2 g |81
Contexto*
Cor D234 0123|401 23|40 (L2301 2|34 0(2(2|3(4)0|2[2|3[4)0]|1|2]|3|4
Outros sintomas D234 0123|401 23|40 L2340 |1 2|34 0(2(2|3(4)0|2[2|3[4)0]|1|2]|3|4
Ansiedade do doente D234 0123|401 2(3|4QO L2301 2|34 0(2(2|3(4)0|1|2|3[4)0]|1 2]|3|4
Ansiedade da familia D234 01234012340 1|23 (401 2|34 0(2(2|3(4)0|2|2|3[4)0]|1|2]|3|4
Informag50 D{T(23 |4 01234012340 1|23 (401 2|34 0(2(2|3(4)0|2|2|3[4)0]|1|2]|3|4
FUporte D234 01234012340 (L|2(3 (401 2|34 0(2({2|3(4)0|2|2|3[4)0]|1|2]|3|4
DEprESS§0 D{T(23 |4 01234012340 (L2301 2|34 0(2({2|3(4)0|2|2|3[4)0]|1|2]|3|4
Valorprdprio D{T(2)3 |4 0| L{2(3|4f0|1|2(3|4Q0 (L2340 (1 2|34 0(2({2|3(4)0|2|2|3[4)0]|1|2]|3|4
Tempo desperdicado Ul=[2|= 40| =] 2|4 0| =|2|=| 4]0 |=|2]|= 4] 0|= 2 |- |4 0|=|2|~|&fQ|=|2|~|4]0|-|2|-|4
Assuntos pessoals D= (2| =[4)0|=[2|=[ 4] 0| =2 [=| 4] O|=|2|= 40|~ 2|~ 4]0 =| 2|~ | 4]0 |=|2|~|4|0|— 2|~ |4
Valor total (soma|
Outros problemas relevantes
nos (timos 3 dias
Como respondeu o doente? |a|b|c|—|~|a|b|c|=|=|alb|c|=|=)a|b|c|=|~]a|b|c|~|~|a|b|c|~|~|a|b|c|=]~]a|b|c|~|-
Margue o nimero correspondente & resposta dada, considerando o efeito do prablema na pessoa:

0= sem problemas; 1= alguns; 2 = moderados; 3 = severos e 4 = a pior intensidade possivel do problem.

*Descreva o contexto: 1. &, hospital, clinica, domicilio, la.. 07
asazinhofa  b: com a ajuda de um amigo ou familiar €:com 3 2juda de um proficsional de salde

"

A FOLHA DE PONTUACAO DO POS-S - UM EXEMPLO

Name: Dateofbith: /| / Patient number:

N avaliagbes/Data 8/ _J_1a_J_J_ |3 _J_J_|8_J_J_|R_J_J_ | SSISNinm/ma e
Contexto’

Dor ofsfa]safofefafs]afojefafsfafoja]afsfefola]2]sfafofa]2]3]ajofaf2|3]ejofe|2|s]¢
Falta de ar ofsfal3afofefaf3]efolefaf3fafo]a]af3|efols]2]3|efola]2]3]efofaf2]3]e]ofs[2[3]4
Fraqueza ou faita de enerdia O A2 3 4 0 2 2 3[4 O df2f3fafofaf2]3[ajo|dj2|3|ajojLj2|d|djofaf2f3fd]joif2f3]4
Nauseas (como se fossevomitar) JO| 8|2 |3[a]ofa[2]3[a]ojs|2]3f[afofsf2f3[ajofa|2a]3|ajofs|2[3]ajo]s]2]3]e]o]sf2[3][¢4
Vomitar oft)af3fafofef2)3fa]olefa|3]afaleaf3]afofe]2]3lafola|2]3]e]o]t]2]3]e]o]t]2]3]4
Falta de apetite ofsfa]s]afofafafs]afolefafsfafo]a]2|3]afola]2]3|afola]2]3]a]ofs|2]3]4e]ot]2]3]¢
Prisio de ventre O L2 3 4 0 2|2 3[4 O df2f3(dfofa[2|3|ajo|s)2|3(a]o)t(2|3|djofsf2]3[d]o)s|2[3|4
Problemas de boca oft)af3|afofe]2)3fa]o)afa|3)afola]afs|afofe]a]sfafols|2]s]efo]t]2|3]efoft]2]3]4
Sonoléncia oft)af3fafofe]2])3fa]oltf2|3]ajole]2f3]afofe]2]3]afo]t|2]3]e]0]t]2]3]e]o0]]2]3]4
Imobiidade 03234 0 a2 3 (afojafaf3jafofaf2]3jajoja]j2{3jajojtfa|djdjofaf2f3fajosf2f3]¢s
Valor total (soma)

utros sintomas

Como respondeu o doente? ab(——ab(——abcal;'L-—ab(—aab(——abc——ibc—~abc——
Marque 0 numero correspondente 3 resposta dady, CONSITRIANGO U 3 Jusenciy 60 SNTOM3 & 53 pior intensicade possivel 40 sintoma

*Descreva o contexto: . e., hospital, clinica, domicilio, lar

a:sotinho/a  b: com a ajuda de um amigo ou familiar ¢: com 3 ajuda de um profissional de saude

Sintoma(s) que mais afectaram? [

Qual 0 sintoma que mais melhorou? [
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Cronograma do Curso Basico em Cuidados Paliativos

FORMA(}AO EM CUIDADOS PALIATIVOS
Datas: 5, 6, 8, 12 e 13 de Maio de 2015 das 14h30 as 18h30

Palestrantes:

Dr° Antonio Macedo — Médico da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM
Dr2 Céu Rocha — Médica Coordenadora da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM
Dr2 llda Gongalves - Médica da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM

Dr2 Maria Manuel Claro - Médica da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM
Enf° Bruno Fonseca - Enfermeiro da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM
Enf? Eliana Frias - Enfermeira da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM
Enf° Filipa Ribeiro - Enfermeira da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM
Enf? Isabel Campos — Enfermeira da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM
Enf® Miguel Pereira — Enfermeiro da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM
Dr° Rui Ramos — Psicologo da Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM

Programa:
Dia 1 — 5 de Maio (14h30 -18h30)

14h30-15h30 - Principios dos Cuidados Paliativos — Enf® Bruno Fonseca

15h30-16h30 - O Trabalho em Equipa; Unidade Doente/Cuidador — Enf® Bruno Fonseca
16h30- 17h30 — Principios Gerais de Controlo de Sintomas — Dr? Maria Manuel Claro
17h30 - 18h30 — Doente ndao Oncoldgico em C.Paliativos — Dr® Maria Manuel Claro

Dia 2 - 6 de Maio (14h30-18h30)

14h30 - 15h30 - Principios Basicos da Comunica¢do em Cuidados Paliativos — Dr° Rui
Ramos

15h30- 17h00 - Situacdes Probleméticas de Comunicacdo em Cuidados Paliativos — Dr°
Rui Ramos

17h00 -18h30 - Apoio a familia e regresso a casa; Conferéncia Familiar — Enf Eliana

Frias



Dia 3 — 8 de Maio (14h30-18h30)

14h30 - 15h30 — Alimentacdo e Cuidados Orais — Enf? Isabel Campos; Rosario Pereira
(Mestranda em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude, Instituto Politécnico
de Viana de Castelo)

15h30-17h00 — Abordagem da Dor — Dr? Céu Rocha

17h00-18n00 — Sintomas Gastrointestinais — Dr? llda Goncalves

18h00 -18h30- Aspetos Bésicos da Organizagdo de Servicos Cuidados Paliativos — Dr?

Céu Rocha

Dia 4 — Dia 12 de Maio (14h30 -18h30)

14h30 -16h00 - Doencas Neuroldgicas — Dr2 Céu Rocha
16h30- 17h30 - Papel da Reabilitacdo no Controlo de Sintomas- Enf® Miguel Pereira
17h30 -18h30 - Cuidados na Agonia — Enf? Filipa Ribeiro

Dia 5 — 13 de Maio (14h30-18h30)

14h30-15h30 — Sintomas Respiratorios: Dispneia e Tosse — Dr° Antonio Macedo

15h30 -17h00 - Aspetos Eticos em Final de Vida; Sedacdo Paliativa — Dr2 M@Manuel
Claro

17h00 - 18h00 — Equipa de Cuidados Paliativos da ULSM — Dr? Céu Rocha

18h00- 18h30- Encerramento e teste final.



APENDICES
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O Nov. Jan

Més Marco Abril Maio Junho Julho Setembro ut. Dez. Fev.

Mar.

16 | 23 | 7-10 | 13 | 20 | 27 11- 18 | 25 8 15 | 22 | 29 13 |20 | 27 7- 114121 | 1- | 1-30 1-30

Semana 2- | 9-13 - - - - - 4- | 15 - - 1- | - - - |- 6- | - - - 11 - |- 30 | 1-30
6 20 | 27 17 | 24 | 30 8 22 | 29 5 (112 | 19 | 26 | 3 10 | 17 | 24 | 31 18 | 30

Reviséo da
Literatura
Revisao/

Reformulagédo
do projeto de
estagio
Diagndstico
das
necessidades de
Formacgédo em
Servigo
Formagé&o em
Servico

Prestacdo de
cuidados em
regime intra-
hospitalar

Prestacdo de
cuidados em
regime
domiciliério

Estudo de
Investigacéo

Redacéo
Relatério

Entrega do
relatério de
Estagio de
Natureza
Profissional
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Plano de Sessdo e Apresentacdo do Estudo de Caso

Plano de Sessio

Tema: Estudo de Caso

HN*® de sessoes: 1

Sessao n®: 1

o de Ginecologia

Data: [8-05-2015 Formador: Bgsdrio Pereig Destinatanos: Profissionais de Saude ULSM do senico
de CGmecologiy
Pr&Peq.m‘ltns Frofissionais de Salde gue exercam fungdes na ULSM no thchmﬁerikeﬂmrmm&smda&seﬂ'm‘ i35 para o

Mo final da sessdoos
formandos deverdo ser
capazes num teste
escrito de:

# Refletir na
pratica de
cuidados;

» Reconhecer
atitudes a ter na
fase agonica ;

» |dentificar
estratégias para
a prestagsio de
cuidados do
doente e familia
em fim de vida.

- Apresentago do tema;

- Comunicagao dos objetivos da
Sess3n;

- Apresentar o estudo de caso;
- |dentificar as duvidas dos
elementos da equipa a0 cuidar
de um doente em fim de vida;
-Motivar o grupo

Desenvolimentor

- Refietir na pratica de cuidados
realizados na doente mencionada
no estudo de caso;
-Partilha de esperiencias;
-Descrigao das atitudes a ter na
fase agdnica;

ke .
- Método expositive
- Método activo

tela; 10m
- Computador;

Videoprogector e 40m
iela

- Computador

0 Formador







Apoio ao doente e familia

Estudo de Caso

Servigo de Ginecologia

si-gi-da1i

Planaamanto de culdados
antscipaterios

# Cudacdes de Excalénda

Principios e filosofia dos Cuidados

Paliativos Papel da Equipa Multidisciplinar

+ Dotar o doente e familia:
YWzam memorar 2 qualidade ds vida dos dosntbas, @ suas Tamillas, qua
Anfrariam proflemas ceoorTanies OF UmE oSN Qrave & /ou mcuraval
com prograstico Omitado, com bass ma umwm:.;.u & alklo do
sofrimanta, atravas da lcentflsacio praccoa, mu]laq.'ao § trakamento
rigoraso dos problemas fisioos, pricossoclals o aspirtuals.

“Conhecimenio;
——rna - - * Alvioa -m'lnp'ndn
“Capacidades para 0 auteculdada sofrimand

“Recursos da comunidads;
¥ Bam—usiara
mforbo.

+Castio do reglma terapautice; o

(DM, 2002)

4+ Pravangis oa complicagdas

|

e

Cuidados Paliativos Avaliacdo Inicial

+ Al da Culdasios v Arsasds atuagie:

Hema: O Mara Gongalvas Idash B3 anas 401 -10-1534)
» Corfralo sintoenab loo;
» Comaan c;clio aflcaz
» Apoio & familla;

» Trabalho am sgulpa

)
Alhiar g prave nir o sofr e nlo
Aumantar a qualidads da vida

Rasldinda: Lawra Cantro de Saics: Laz da Palmeira

[}Imﬁﬂw Madion: Meoplasla malgra da wubva rechdivanie

AvaBaris Social: Sanhora viiva, vie sozinha com companhamento do
cudacona Infarmal durants 2 nolts. Tues 2 flihos, 2 flihas [ faleceram
For Cosnca ExtaDalece com 03 cutros I filhos uma '\ula;_.in da
provimicate & afsthidads.

|

Equipa Multidisciplinar

Avaliacdo Inicial

Anbacadentas pesscals:

Progressdao da Doenca

& Sitwagdn ciinlos 2014 dan
+ Flarlagdn aurscular indo Rpocosgulzcy;

+ HTA;

« 10T

+ Hlpariroldismo;

+ ;g:lulz?mi oetearticular deganarativa: Submatida & FTA dirsdta (Dez.

Uz de aunl e du =arche zarn dawnbuler Gewmaslannzl;
Indazendungs naz Av3'5
+ Carcimoma apldarmoids queratinizants Invasor da vuha (Ago. 2007

Submatide: Vulvesiomis redical com azvezwssrto inguinal Elisteral;
AT
I comaults 4 logl

Asnllads por madicima Hparsasics s conalderedo nic heear mdﬁn pars
Sratammnka.

Rectorragia multo abundanta

- Submatida Colostormia dervativa

Dior a mival da raglao parineal imeados 2014)

- Incapacidade de e Sear

- ::\-dﬁr!'c.:. de orescimento do tumor, sam sinals de 'mtastlzap'.u
i anstincia

+ Fol apresentada em consulta de Oncologla mo 9O tanao sldo
decidido rac nawr peraficios da ®T (grau da necrosa @
antarsac di ol

-




Progressdo da Doenca

» Racldiva vulvar do carcinema apldarmolds quaratinizants
Imvasor (Aol 207 1)
Submaticia Exdresa de Jes30 parmeal 0omM eRCETamEnts com
anxarto por clnangla plastica;

Histologicn: Recidhva da cardnoma apldermoids quaratinizanta
TWISOF oM margem profunds 3 3me da neoplasia;

Corsulta ds Srupo de RO
- Deddlde nio fazer qualquer tratamants Compssmantar.
- Corkrolo sintormatico.

Tipolegias de Acompanhamento pela ESIHCP durante
a evolugio da doenga e as necessidades de cuidados:

+ Wnklou com apolo ESCP em regime de  consultadorlas  Apos
mternarsnto {30001 118 218 1/02/2014)
+ D1-04-20014 - 1% Visita Damiclllada - Fassa para stompanhameans
no domidilo pala Equina de Cuidados Faliabivos (B1)
+ 12-11-2014: PFassa para acompanhamsnio no domicibo palz Equipa
da Cuicados Pallathos (BI}
« Wofhve: Corkeolo simtomafics (DO & aviddecls d craacimanks looal du

Farica maligna.
» D&-0Z-201 5 Proposta de Inb:nr:.q'ao &m ECCI
o Wotver Gascuter & a farice I Adminatragis du

rreclencho vin SC wm S0S (morfine §0=g 50wt do tratamanks.

Progressdo da Doenca

+ SHuagio clinka 2814

Reciorraglas, berasmio a falsas wonkadies (mecess®ou de suports
tramsfurclonal)

Colonostopia (Now)
- Resultado: Anglectasias & evidénca de poctits radka
- Subrwtice: Fuiguragio das ksées com drgan

Mankem perdas hamaticas: Recldiva vabar com srvokimants do
camal ana

Tipelegias de Acompanhamento pela ESIHCP durante
a evolugdo da doenga e as necessidades de cuidados:

» 118272005 atd 05 /08 15 {Imtarnamantod:
* Mothvec Comirolo da sinbomas & rafarenc g.l:i.u oara uma Unidaca
da Cuidados Pallathves, sem cundl-gc-:: annel de apolo soclal para
DRTTRNGCET & CRSE.

» 05-0E-Z015: Mantm acompanhamsnto no domicilo pela
ESCP & & squlpa ds Sauds Famillar {am raglms E2-C0

» I.II time Internamanto: 12-04-2015 abé 19-04-2015 (Falatau
as 13:45)

Internamento o1 0zaeo0s 03

» Mative:
Comtroko da sintomas;
Faita da comd pE-n: a mival da apolo soclal para permanacar
no damicliia;
Proposiade rnr‘nrnn:l:;iu para UCe=.

« Doants durants o Intamamante sncontrava-se tristh @
Inconformada com @ Impossiblidade de mao  regrassar o
gomicille, Hao consagula aceitar a nacessldads o Iniegragas
am UCP & pads Insistantamants para ragrassar 2o domicllig.

]

+ Plamgamants de uma Co nl"nr\i ncla familiizr

Conferéncia Familiar czosz05

» Motlen: Agrawamants  do  gquadre  clinlco)sintomas;
Froximidacs da morte; Freparagio o0 regressc a casa ou
referanclagic para a UCF.

v Fartlcloanmtas: Drosdariz Manual; Enf™ Isabsl Campos: Or*
Liliana Rocna (assistanta Soclal & 5r. Manuad Santos (FliRo).

v Qblgbiva:
1 informar anEes o ahusgia inien dn dourae;
+ Avalar a deamiztifizar madza @ incegurencas;
| Erzmneree arabigin: uriamance oo L Fimin FArE EIZEgoTEr O
soidedos nacasaatize de meds @ garardT @ maxmes de conforis s confrole
skt oo
¢ Easzeder o vonsacde Sa D, Mara

Conferéncias Familiares

—— obmtvas —

Conferéncia Familiar owzoszos

v Flano ds Cufdados:

¢ Margar m D Meds o domizliz csoforme @ osew desajs com
acompanhemanio pals EO" am regima e parosde de cxidedza (22) com

» ag=ipa da zauds familler, be= como a2 gjudes Shonican mecarzarin

Cwidadzz de Erfermagem diare (SO0 pare corkeolo nloeatcn s
NNTUCAT du tratemants & Saride maligre Slaremanis.

Hota: @ fiho comprometsu-5e & contatar §
assegurar o5 culdades 24h




Conferéncias Familiares
Em que situagdes:

+ Agravamento do quadro clinico;

« Proximidade da morte;

« Fanulias muito demandantes e ou agressivas;

Famulias 2 doentes com necessidades especiais (famulias
com criangas, com lutos recentes, dos doentes jovens);

Existéncia de condlitos inrafamiliares;

I Existéncia de condlitos enme a familia e 2 equipa.

Regresso a casa

Agravamento da situacao clinica

eT-04-2015

» Doants mats prostads, comunicacie verkal ncompreemsivel,
astenia, recusa allmantar. Aparsntements 2 antrar na fass agonka a
Imingnba parda da via aral.

Fronlema Sodal:

+ Mo prazents dis fize sem culdedon Inforeal;

- Alwrtads o flto qus w mie mdo pode aster sozicke, racszzkando de ume
caldadera informal;

O flhz zzreressu ura eulspsan sus mds l:ﬂ:lﬂh'ul :nnhl:lmlv\b: w
fazibdadez pare de reszosis s nacassidades da . kar

Dllama &k

Raspakar 2
vontads da Doants) ou

Objetivo das intervencdes na fase
agonica

- Medidas da conforto, promovando a dignidada humana;
+ Apoio psicologico

« Suporta raligioso & aspiritual

< Comunicagda com a familia

+ Plamo de cuidados explicado & discutido com a Familia;

< Comunicagia oom a aguipa da suports

- Alteragies do plano terapdutico (eliminar medicagic

irralavantal.

| —

Internamento no Servico de
GiﬂEEDlUgiEl-'z Gd-1% até 18)04/15 Faleceu)

Mothea:

< Dhoanta &nConira-se com grandas parodos da sonoléncla
alwrnados com :gll‘.:.l;m- prloomotnra, dasorlantada, recusa
alimantar, dasconfortavel, ficles & postura conporal sugestiva
da dor Intensa {dor dificll de controlar);

< Agravamanto do sed estzde clinfoo, com dntnrlu-'z.rlio do
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Mais relevantes
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Intervencoes de Enfermagem: Intervencoes de Enfermagem:

Mais relevantes Farmacologicas: Gestdo do Begime Medicamentoso

+ Aplicar crame Rdratants

. Aplicar colckdn ant-ascarss B LD
B — Morfira 5. 3ma/ h via 50
+ Posldorar a pessoa Mycostantin
+ Ewacutar tacnicas da arrsfscimants natural
. Lagicortinglo 20mg 1x cia
+ Avalar lImpaza das vlas arsas
+ Avaliar contrelo de sintomas (escala ESAS ou Lanaxin 1x dla
POS -5)

Savedrol 20mg 505

e |

Escala de Avaliacio de Sintomas de Edmonton Interuengﬁes de Enfermagem;

(E5AS) ) Farmacoldgicas: Gestdo do Regime Medicamentoso
Halopsridel 2,5 mg via BV (E/EH 1405 1504
Maorfina 12myg via 5C {S06) 1405 15405

Ilarﬂn_::l’nf‘uﬁn da Morfima wia 5Ca 128mg/24h 1804 1544
1d|lu|gn Img/ml a 5.2mg/ki;

- Matoclopramida 10 mg wla EV (B/EN) 1408 1502

| f Deccamgtasora 2.5mg via BV (3h) 1405 102
Ciucosa 5% clorsto da Sodio 0.5% 1000m va EV 1405 1502

Matronkdazol pomada 1405 1502

=T ) . T Midazolam 30mg via 5.C (parfizsao contir) 1508 1504
i . Butilascopolaming 20mg via 5C (854 1508 1504
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+OIEPDS{EE 3u TH/DE 2 S

Coamin 4mconkrasi=an ms Jere g da erpinci, provinede mas inbomaticemanks Diazajoz venktade: do doames
coevtrolada. Mamdim o parfuzls de marfing zor vin 5.0 0 Smglh Famaniarn “sazurangs ronlista’
T, Eovolvar 2 downste & fummilia no clansamasts do clans e culdedos

Coanis sncorbrava-zs proatredy, nio ratve e astimulza & com masimantas Ao & famile

i menlurtarion. Azar d sasul, vail zare o Compraander oz conflzos familiares
Intamamantz du gnacoiegla malaa 2k, Ertabslazar uma ralegis da gjude com o doents & famil
Suparin da ssulps mulbidlazizliner
» 18/BEEN Y

. Razpsitar & suisnoevn 8 dgnideds Bomade da declzis, privesideds s
Coamta wigll maz miz drige @ oher sstsdo de Incustagls/agRagis

BETTANANSE, ATArSNINMANSE Com menca dor. Sprazsnts mapiagdc reldoan par

Intimidudal

. . Amilands Ralzs
¥

sofrimanta total, il sadiegio palinta. Mantem madide da canfart

i algu=u Doanty com ghaiz dn

Impzrtincia ds Tagus

|-
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Curso basico de Formacao
em Cuidados Paliativos

Alimentacao e Cuidados Orais

Alimentacao e Cuidados Orais

Objetivos:

Identificar os fatores que influenciam a alimentagio;

O contexto da alimentagio ne final de vida;

Estratégias de Intervengdo Mutricicnal;

Alternativas 4 alimentagdo oral;

Atitudes a ter na fase agdnica em relagéo a alimentagio;

Refletir sobre os principais problemas da cavidade oral (causa,

manifestagdes clinicas e tratamento);

Conhecer estratégias para a prestagio de cuidados orais adequados

Alimentacao em C.P.

«Comer e beber sdo atos elementares da
vida....

+Respondem a uma necessidade fisiologica....

+Mas também sdo atos de amor e de prazer!

Alimentacao em C.P.

Fatores que influenciam a alimentacao:

Alimentacao em C.P.

» Papel da Nutricio

I Doente~ Familia = Equipa
vivéncia

+ Elaborar astratégias de modo a
respeitar as vontades do doente

$

Estratégias de Intervencdo Nutricional

» A avaliar:

“Estado nutricional;

#+Preferéncias alimentares;

#Héabitos e intolerdncias ;

“ Distribuigéo didria das refei¢fes (manter hdbitos);

“Quem confeciona os alimentos;

# (0 estado psicolégico , medos e anglstias;

% Presenca de sintomas (nauseas, vomitos, lesdes da mucosa, dor,
obstipagio, etc);

“ Medicagio em curso

Sugestie: Procurar aconselhamento nutricional especializade.

Estratégias de Intervencdo Nutricional

+ A intervencao nutricional pede contribuir, mas
tem que ser

“Adaptada ao doente

“Modificada consoante as necessidades

OBJETIVO

Aliviar e prevenir o sofrimento
Aumentar a qualidade de vida

Estrategias de Intervencao Nutricional

Como ajudar o doente e familia?

Educar o doente e a familia a aceitar e adaptar-se a uma ingestio
reduzida;

» Escutar os receios
Explicar que:

< As necessidades diminuem e ndo € necessariauma dieta equilibrada;
< Uma menor quantidade pode satisfazer;
< O doente deve ser alimentade quando tem fome;

A ideia “ele tem que comer sendo morre” nio é especialmente
importante




Estratégias de Intervencdo Nutricional
Causas paraa deterioragio do Estado Nutricional:
» Progressdoda doenca;

+ Diminuigde da ingestdo alimentos;

» Sintomatologia associada aos tratamentos.

A intervengdo nutricional pode evitar a deterioragio acentuada
do estado nutricional, mas nio reverte a caguexia, nem altera
o prognastico .

Estratégias de Intervencdo Nutricional

B¢

< Pequenas e servidas em pratos pequenos; m
<+ Diversificadas; -

< Paladar e textura suave;

As refeigdes devem ser:

“ A vontade do doente

< Evitar cheiros intensos;

< Evitar comida quente e muito condimentada;

<+ Evitar comida acida (citrinos e sumo de laranja, limdo ou tomate),
< Oferecer alimentos e liquides gelados (gelados de dgua, cubos de

gelo, iogurte gelado, sorvete, gelados);

Estratégias de Intervencdo Nuégﬂcionql
#Tentar manter uma ambiente agradavel; ‘M
#5e possivel ndo comer no quarto; .

“ Adicionar pequenas quantidades de sumo de fruta a dgua;

% Pode optar por pequenos snacks em vez de refeigdes abundantes;

#MNos doentes com deméncia aproveitar o periodo do dia em que se
encontra menos confuso;

“Ter em atengdo os habitos anteriores do doente;

“Utilizar ajudas técnicas para estimular a autonomia;

#+ Apoio a familia - acabar com a batalha das refeigges.

Estratégias de Intervencdo Nutricional

#Incentivar o repouso apds as refeigbes, com cabeceira elevada;
“+Ajustar a dieta se ndo for possivel usar a protese;

#+0 doente pode esquecer-se de comer. Oferecer a refeigdo;
<Utilizar colher em vez de garfo. Encher pouco a colher;

<+ Se preferir, servir alimentos que se possam comer com as mos;
“Suplementos Alimentares - bebidas ou pudins sioc fonte de

calorias e proteinas adequada e facil de ingerir;

e ™ i
% Evitar-se a rotina de pesar o doente; % @.‘m

% Nunca obrigar ninguém a comer. M

—

Estratégias de Intervencdo Nutricional

Os suplementos sdo muito caros, contudo podemos

substitui-los por:

Estratégias de Intervencdo Nutricional

Controlo adequado dos sintomas:

< Aliviar as nauseas;
“+Controlo da dor;
“*Melhorar o apetite (truques + farmacos);
« Adaptar e personalizar a dieta;
« Respeitar o ritmo do doente;
« Alimentagdo agradavel “a vista™;
+ Cuidados adequados a boca

“+ Apoiar a familia na aceitagdo das necessidades reais do doente.

Estratégias de Intervencdo Nutricional:
Alimentacdo adaptada aos sintomas

Anorexia/alteragio do
paladar:

Nauseas/vémitos:

Preferir alimentos com pouca
gordura e molhos;

Comer varias vezes ao longo

d"_ dia; A » Evitar alimentos com cheiro

+ Alimentos a temperatura forte:
ambiente;

+ Ingerir liquidos com conteudo + Optar por pequenos snacks em
calérico; vez de refei¢des abundantes;

Uso de especiarias, ervas
aromaticas e molhos;

Aumentar a ingestdo de
liquidos,

Ingerir as refei¢cées num sitio

agradavel. vz e
< Administrar antiemético.

Estratégias de Intervencdo Nutricional:
Alimentacdo adaptada aos sintomas

Obstipagao: Diarreia:

Preferir alimentos ricos em » Ingerir alimentos a temperatura

fibra: pdo integral, fruta com ambiente;

casca, legumes cozidos, » Fazer varias pequenas refeigoes

salada, feijdo; por dia;
Optar por alimentos com baixo

teor de residuos (fibra e lactose):

Consumir iogurtes;

Marcha quando tolerada;
arroz, massa, ovos, cenoura

Aumentar ingestdo de liquidos; cozida, peixe, carne, leite sem

Administrar Laxantes. lactose, etc.;

Aumentar a ingestao de liquidos;
» Administrar Loperamida.




Estratégias de Intervencao Nutricional:
Alimentacdo adaptada aos sintomas

Xerostomia:

+ Aumentar ingestdo de liquidos
entre as refeigdes e durante a

Mucosite:

Varias refeicdes em pequena
quantidade;

refeicdo;

Mastigar pastilhas elasticas e A“"‘_Em:os a temperatura
comer rebugados (aumento da ambiente;
producdo de saliva).

Preferir alimentos faceis de
mastigar: puré de batata ou
legumes, peixe desfiado, carne
picada ou passada na sopa,
papas, iogurtes;

Odinofagia e disfagia:

+ Alimentos pastosos, frios,

liguidos; A

By i A + Manter uma boa higiene da
+ Mastigagdo e deglutigdo lenta; iy
+ Evitar dlcool.

Estratégias de Intervencdo Nutricional

» E quando a alimentagao por via oral ja nio é
possivel?

v Ter em atengdo o prognéstico e o desejo anterior do doente;
v Utilizar a via subcutanea para hidratagio;

¥ Preferir a gastrostomia (PEG) & SNG ;

v Ponderar sempre o risco/ custo/beneficio qualquer que seja a

decisdc a tomar.

Nota: Importante manter os cuidados a boca.

Agonia - uma fase especifica, cuidados
singulares
Deterioragio

progressiva do
estado fisico e

Ultimes dias
ou horas de

Proparcionar o
maxime conforto e

vida v
cognitive
Apoio & familia Medo da familia de gﬁ:;'::::‘m
Cuidsdos de que o dosnts “morra prodre
Canforto i fome" Ingestao &
degluticio
[o] i esse pela ali 4o € nawural, é consequéncia da

doenga e ndo a causa do agravamente desta.
—

Alimentacao em C.P.
Quando me perguntam: “Posso comer de tudo?”

» Respondo: “Peca lagosta, uma francesinha,
rojoes, feijoada, cozido & portuguesa, etc.”!!1N

E porque nio?

A comida pode ser o Gnico prazer que o
doente ainda tem!!!

Cuidados Orais

Cuidados Orais

» O normal funcionamento da boca esta associado a
nocoes de:

“Prazer;

Satisfagdo;

“»Convivéncia;

“»Comunicagdo verbal e ndo verbal;
“+Estética;

“+Conforto.

Lesdes da mucosa oral tém grande impacto na
qualidade de vida do doente em cuidados
paliativos.

Cuidados Orais

» A doenca e alguns tratamentos podem conduzir a
uma modificacio do sistema imunitario, da
salivacao e da motilidade.

+ As lesdes da boca tém uma grande influencia no
bem estar dos doentes com cancro avancado.

+ B essencial manter uma boa higiene oral para
prevenir o aparecimento de alguns problemas.

Cuidados Orais

+ Os problemas orais provocam:

“Alteragdes no equilibric fisico, psicolégice e social;
<Distirbios alimentares (ma-nutrigde, anorexia, caquexia);
< Dificuldade na comunicacdo;

“Quebra da relagdo social;

“+Inibi¢do do prazer associado a refeigdo.




Cuidados Orais

» Causas mais frequentes:

< Deficiéncias nutricionais e desidratagio;
“*Processo infecioso ou lesdes tumeorais;
“+Higiene oral inadequada;

“Farmacos (antibiéticos, opioides,._);
“Alteragdes do sistema imunitario;

“Tratamentos de Radioterapia e quimioterapia;

Cuidados Orais: Objetivos

» Manter a cavidade oral hamida e limpa;
+ Evitar mau estar por boca seca;

+ Aliviar a dor;

» Diminuir o risco de infegdo;

+ Diminuir o mau halito;

Aliviar o sofrimento e

proporcionar o maximo
conforto.

Cuidados Orais

Problemas mais frequentes em C.P.:

“Infegdes (mucosite);

“+Xerostomia (Boca seca);

“Halitose;

“Alteracbes do paladar;

“*Hemeorragias;

“0utras complicagdes orais consequentes a tumores da
cavidade oral.

Cuidados QOrais: Mucosite

» Inflamagdo aguda com destruigdo da mucosa oral e rede
vascular, que se manifesta por solugdes de continuidade

(Gilceras) provocadas por uma descamacdo do epitélio oral, da
faringe e do esafago.

Ocorre cerca de 40% dos doentes submetidos a QT
convencional, sendo a maior complicagdo ndo hematoldgica
com estes tratamentos.

Frequentemente associada a uma grande morbilidade e
sintomas como a dor, edinofagiae disgeusia.

Mucosite: Fatores de Risco

Quimioterapia e radioterapia;

Imunossupressdo;

Infe¢ées bacterianas, fingicas ou virais;

Doenca oral prévia (periodontite, lesées provocadas por
proteses dentarias mal adaptadas);

Disfuncdo das glandulas salivares;

Alteragdes metabdlicas (redugdo secrecdo da IgA - tem agdo
antifingica).

Mucosite: Manifestacdes clinicas

Manifestagdes clinicas:

« Dor;
« Dificuldade em mastigar;

« Dificuldade em deglutir.

Mucosite: Manifestacoes clinicas

4 fases de evolugao da mucosite:

-~ Fase inflamatéria ou vascular (apés quimo /radioterapia)
= Libertagio citoquinas - wasodilatagio - maior exposigio dos tecidos
(epitelial & conjuntive) aos citostaticos.
- Fase epitelial (0 - 5 dias)

- Renovagio epitelial reduzida, atrofia e ulceragio: agravamento pelas
citoquinas e trauma.

+ Fase ulcerativa ou bacteriana (6-12 dias)
= Mais complexa e sintomitica; periode dz neutropenia mais intansa;
colonizagao secundaria Gram -

+ Fasede cura(12-16dias)

- Ranovagido epitdlio, normalizagio laucdcitos, rastabalacimento da flora
local.

Escala de Avaliacdo do Grau de Gravidade da
mucosite

Grau oMs Crupo de radioterapia oncolégica
Sinais Sintomas
0 Samzintomas Samzinais Sem Sintomas
T Eritamaszam ulcaraz Eritama Dizfagia ligeira, inflamagio
ligaira, possivala diata
solida
2 Eritamacom Glesras Mucosita am placas (<12 Dor modarada, disfagiz
mas capaz de comar mucoza) medarada, diata mals
3 Apanzztalara Mucosita confluanta (=1/2 Dor zavera, disfagia
liquidaz Mucesa zevera, apanas liquidss
4 Incapaz da comara Hemarragia /s imantagh
beber paranzarica

Samta: wamenl da Curdndes ralmes & adicla, segunde Carkion 200E




Mucosite: Manifestacdes clinicas

Cuidados Orais: Mucosite

Todos os doentes em risco de mucosite devem ser alvo de um
regime de tratamento oral como complemento da globalidade
dos cuidados.

+ Antes do inicio da terap@utica:

“Tratamentos da caries e outra patologia dentaria;

“+Reforcar e incentivar os cuidados de higiene oral;

- 0 ndmerode lavagensa cavidade oral deve ser no minimo 4x ao dia;

- Utilizar elixir sem &lcool {2x. Gluconato de cloro-hexidina 0,12% Bicarbonatode
sédio (1 colher de cha por copo de agualAgua gaseificada)

Cuidados Orais: Mucosite

Durante/Ap6s a terapéutica:

“ Lavar os dentes apds as refeicdes e antes de deitar, com uma
escova ou esponja macia;

“ Lavar regularmente a boca com agua;

< Remover protese dentaria e limpa-la regularmente;

# Evitar estimulos doloroses, com alimentes quentes ou frios,
especiarias, alcool e tabaco;

“Inspegdo regular da boca pelo cuidador formal e informal;

“ Comunicar imediatamente o aparecimento de qualquer
eritema, dor ou fissura na boca e labios;

“Iniciar de imediato tratamento dos sintomas de mucosite ou
infegdo;

“ Adaptacdo da dieta (consist&ncia, temperatura baixa, pouco
acida e ndo salgada).

Cuidados Orais:

Escalada terapéutica no controlo da dor, por mucosite

Blogueadoras dos canais
recaptores de NMDA
Ketamina s¢

Morfina Tépica

Sevredol 10 mg/Sml

GelImg/ml, 3 m!

Anestésicas Tépices
Lidocaina 2%
Cocaina 2%

AINETépica
Benzidamina
Diclofnac

Fomtw: Manzal du Cuidados Fabutves £ adiha, segunds Clwkasn2oos

Cuidados Orais: Xerostomia

» Sensacdo subjetiva de “boca seca’, consequente ou ndo da
diminuicdo ou interrup¢do da funcdo das glandulas salivares,
com alteragdo quer na quantidade quer na qualidade da
saliva.

» E um dos sintomas mais frequentes nos doentes com cancro
avancado.

Xerostomia: Causas

» Farmacos: » Tratamento antineoplasico

- Opidides  Radioterapia envolvendo as
glandulas salivares

Antidepressivos
Anticolinérgicos
Anticonvulsivos
Antipsicéticos

* Quimioterapia
« Cirurgia da boca e
submandibular

+ Hipnéticos
* Bloqueadores-p ’ Outrgs
+ Diuréticos ' Dgsu}ir;(a“gao e
« Diminuigdo da mastigagdo
" * Ansiedade
» Doengas sistémicas « Depressio
* S. de Sjogren « Estomatite

« Sarcoidose
* Artrite reumatoide

Oxigenioterapia
« Respirar pela boca

Xerostomia: Manifestacoes

Dificuldade em mastigar, deglutir falar;

Alteragdes do paladar;

Aumento do risco do surgimento de caries dentérias,

acumulagdo da placa bacteriana, doencas periodontais;

Arrofia, fissuras e dlceras dos tecidos moles;

Mucosa seca, erimatosa e delorosa (sensagdo de ardor na

lingua);

Aumento do risco de infegdes por fungos;

Diminuigdo da saliva e suas fungdes lubrificantes;

Mau halito provocado pela destruicio da mucesa oral.

Cuidados Orais: Xerostomia

Substitutos da
saliva

Estimulantes
da saliva




Cuidados Orais: Xerostomia

Substitutos da saliva
w»Agua/gelo;
#Clicerina;
»Salivas artificiais (carkaximstilcsluloss - Glandozans ® sprayk
«Tém caracteristicas fisicas semelhantss as da saliva mas nio
tém fatores antibacterianos pele que ndo exercem as mesmas

fungdes da saliva;

-0 alivio de sintomas dura apenas uma a duas horas & muitos

doentes acham que pequenos golos de dgua tém a mesma

eficacia.

Cuidados Orais: Xerostomia

Estimulantes da saliva

# Pastilhas elasticas sem agicar,

» Rebucados de limio:
» Pedacos de ananas:
= © ananids contém enzimas protealiticas que ajudam a mantar
a boca limpa e que sdo ativas mesmo no ananas de conserva.

# Pilocarpina
+  Alcaloide com agdo agenista muscarinica-colinérgica;
Pico de agdo parecs ocorreraos 45 min apés ser tomado;
Dose habitual de 5 a 10 mg 3x/dia apds as rafeigdes:
Existe em comprimidos de § mg;
Pode-se usar também a solugio oftdimica qua se administra por via
oral: 15 gotas equivalem aproximadamente a 5 mg que se dilusm em
agua.

Cuidados Orais: Micoses

“ Candidiase Os fatores de risco:
pseudomembranosa

<+ Candidiase atrofica aguda : .
ou eritematosa aguda Xerostomia,
- Prétese dentaria,
“ Candidiase atrofica cronica - Ma higiene oral,
ou eritematosa cronica
* Diabetes mellitus,

< Queilite angular - Imunossupressio

g - < - Alteragdes nutricionais.
<+ Candidiase hiperplastica
crénica

- Corticosteroides e antibiéticos.

Formas de Candidiase

Pseudomenbranosa Atréfica agudaou

eritematosa aguda

Atréfica Crénicaou

itematosa crénica

Queilite angular

Formas de Candidiase

Hiperplastica crénica

Cuidados Orais: Tratamento da
Candidiase

» Nistatina -100 000 U/ml, 4-6 ml cada 6 h;

-« Acdo apenas durante o periodo de contacto com a mucosa oral,
« Para o aumentar tempo de contacto:

« gelados com nistatina e dgua.

* a combinagio com clorohexedina diminui a sua atividade.

» Cetoconazol - 200-400 mg/d; Fluconazol - 50-150 mg 1x/d;
Itraconazol - 100-200 mg 1x/d durante 7 a 14 dias;

- C | deve ser
irritagdo gastrica.

do depois das refeigdes, para evitar a

Cuidados Orais: outras patologias

» Herpes simples
» Sialorreia

» Halitose

Herpes Simplex: Manifestacoes

Representam  reativagdo do
virus_latente e ndo infecdes
primarias.

As lesdes aparecem como
pequenas vesiculas  tensas,
seguidas rapidamente  por
ulceragdes extremamente
dolorosas, geralmente nas
mucosas fixas como as
gengivas e o palato duro.

Nos labios podem também
aparecer vesiculas, podendo
acompanhar-se  de  febre,
anorexia e mal-estar.

Nas infecées graves a dor pode
ser tdo intensa que cause
disfagia total.




Cuidados Orais: Tratamento do
Herpes simplex

+ Aciclovir: 200-400 mg O 5x/d por 7-10 dias (melhor opgao)
ou 5,0 mg/kg IV cada 8h por 7 dias;

» Vigiar eventuais infec6es associadas;

» Manter uma boa higiene oral.

Cuidados Orais: outras patologias

Sialorreia
» Salivagdo excessiva.

» Causas mais frequentes:

Dor na boca;

Irritantes locais (préteses dentarias mal colocadas);

Farmacos (litio, inibidores das colinestérases, agonistas

colinérgicos);

Psicose;

Disfagia.

Cuidados Orais: outras patologias

Halitose: causas

Real
+ Boca
= ma higiene oral
= xarostomiz
= infagfes - periodontite, gengivite, atc.
= Cancro

v Trato respiratério
sinusite

faringite
bronquiectasias
abcesso pulmonar
Cancro

v

= estase gastrica
= diverticulos do eséfago
= hérnia do hiato

Cuidados Orais: outras patologias

Halitose: causas

Real Fri
+ Qutras patologias \maglnar\a
* cetoacidose diabética

= uremia
» insuficiéncia hepdtica v Doengas neuropsiquiatricas
i + hipocondria
¥ Farmacos = depressio
= anticolinérgicos » esquizofrenia

» dinitrate da isoserbido £ « epilepsia do lobo temporal
+ Alimantos

= cebola

= alho
+ Outros

» alcool

= tabaco

Cuidados Orais: Tratamento da
Halitose

Manter uma boa higiene oral e os cuidados com a protese

dentéria;

Evitar certos alimentos e reduzir a ingestdo de alcoal;

Estase gastrica (os farmacos procinéticos come a

metoclopramidae a domperidona podem ser tteis);

Tratar as infegdes;

Evitar os farmacos que causam halitose, se possivel.

Cuidados Orais: Recomendacoes

= Ajudar o doente a sentar-se cu entdo levantar a cabega;
Dar o gole de agua para humedecer o interior da boca;

previamente colocando-a em agua quente;

Mdo utilizar pasta de dentes se as gengivas estiverem
fragilizadas, molhar a escova num elixir oral;

Escovar suavemente os dentes partindo do reberdo das gengivas
para a extremidade dos dentes;

lingua;

causar vémitos;

Tentar remover todas as particulas de comida;

~ Fazer o doente bechechar com agua fria;

Se o doente estiver inconsciente utilizar uma esponja;

Utilizar escova de dentes muito suave e amaciar a escova

Escovar suavemente o interior das bochechas, as gengivas e a

MNéo enfiar a escova até muito perto da garganta porgue podera

Cuidados Orais: Recomendacoes

» Retirar as proteses dentarias e limpar com uma
escova dos dentes e deixadas numa solugdo
apropriada durante a noite;

» Ndo lavar com agua muito quente pois podem ficar
deformadas;

> As proteses dentarias largas ou mal ajustadas
podem causar feridas na boca, pelo que devem ser
ajustadas se o seu uso for importante, de acordo
com o estado e o desejo do doente.

Cuidados Orais: Recomendacoes

uma escova mole;

Bochechar ndo substitui a escovagem dos dentes;

humedecida em elixir oral;

Utilizar elixir oral ndo alcodlico (secam a boca):
+ Clucenato de cloro-hexidina 0.12%

- Bicarbonato de sédic (1 colher de ché per copo de &gual
- Agua gaseificada

Manter os labios e a mucosa oral tdo limpos e intactos guanto
possivel, removendo placas e detritos, escovando os dentes com

Em doentes inconscientes limpar a boca com esponja ou gaze




Cuidados Orais: Recomendacoes

Inspecionar a boca duas vezes por dia, usando lanterna;

Avisar elemento da equipa de salde em caso de qualquer suspeita ou
dor;

~ Lavar bem as méo antes e depois da higiene oral;

Evitar os alimentos duros e dsperos, como as bolachas de dgua e sal,

legumes crus e as batatas fritas;

Oferecer cubos de gelo, pode chupar o gelo e humedecer a boca;

A higiene do doente ndo deve ser realizada em posigio dorsal. Se ndo
conseguir levantar a cabega deve ser lateralizado;

» Auxiliar nos cuidados de higiene oral 30 minutos apds a refeigdo e

sempre que for necessario.

Nota Final;

» CP visam prevenir e aliviar o sofrimente e aumentar a qualidade de vida do
doents & familia:

» Alvo de cuidades ¢ sempre o doente e a familia

. © Plano de Cuidados & personalizado para cada doente & familia peranta as
suas necessidades;

v

Parsonalizacio da diata (preferéncias alimentaras, capacidade de mastigagio
e deglutigio, eliminar dietas restritivas, sintomas);

¥

Medidas preventivas minimizam o aparecimento de lesdes orais, associadas
ao tratamento com quimioterapia e radicterapia;

v

A avaliagBo sistemética da cavidade oral permite a detecdo precoce de
complicagbes e iniciar taraptutica que reduza = dor = a capacidade funcional:

» Compete aos profissionais desempenhar um papel ativo ne_ensino das
madidas de higiena oral, assim como colaborar na autoinspecio que estas
doentas devem efetuar diariamente.
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Perguntas do teste e corrigenda

Curso Basico de Formacédo em Cuidados Paliativos

Avaliacéao Final

Nome:

Data: / /

Escolha a afirmacédo que se encontra errada
1. Os cuidados a boca sdo uma pratica que:
a) Previne as infecdes da cavidade oral e digestiva;
b) Previne, cura ou pelo menos melhora o estado da boca ja
alterada;
c) Desnecessario em doentes comatosos e em fim de vida;
d) Facilita a recuperagdo funcional nomeadamente o paladar, o
apetite e a degluticéo
2. Em cuidados paliativos a via subcutanea deve ser utilizada sempre
gue se verifique a seguinte situacao:
a) Nauseas e vomitos continuos;
b) Oclusao intestinal;
c) Disfagia;
d) Todas as anteriores
A frente de cada uma das seguintes afirmacdes, coloque V (verdadeiro)
ou F (falso). Cada alinea correta tem a cotacéao

3.Perante um doente em final de vida o profissional de saude deve:
a) Deixar o doente sozinho e nao falar com ele pois ja ndo nos ouve (F)
b) Permitir que o doente fale da sua morte (V)
c) Realizar cuidados de higiene & boca com hidratagéo frequente (V)

d) Realizar posicionamentos de 2/2 horas (F)



Apéndice IV - Resumo, Poster “Conferéncia Familiar em Cuidados Paliativos”,

Certificado de Participacéo.
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Resumo para o 5° Congresso de Cuidados Paliativos

Introducéo:

Comunicacdo e apoio a familia constituem-se como verdadeiros pilares em Cuidados Paliativos (CP) de
exceléncia, em todos os locais onde se encontrem doentes com doenga prolongada, incuravel e
progressiva, acompanhados por suas familias, também a mesmas alvo dos nossos cuidados. As
conferéncias familiares (CF) surgem como uma “arma” ou ferramenta terapéutica importantissima e
facilitadora, dos cuidados ao doente e familia, exigindo um planeamento prévio e cuidado por parte dos
profissionais.

Obijetivo:

Elaborar um protocolo de atuacdo para a realizacdo de uma CF, para ser implementado na Equipa de
Suporte de Cuidados Paliativos (ESCP) da Unidade Local Salde de Matosinhos.

Material e métodos:

Para a elaboracdo do protocolo em questdo recorreu-se a uma pesquisa bibliografica em manuais, revistas
cientificas, assim como em trabalhos de investigacdo e teses de mestrado e doutoramento, além de uma
pesquisa nas bases de dados EBSCO, B-ON, SCIELO e MEDLINE, Repositério Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal, utilizando como palavras-chave: cuidados paliativos; conferéncias familiares
(objetivos e contributos); apoio ao doente e familia. Utilizou-se como complemento, o motor de pesquisa
Google® académico, que se revelou Util para o acesso de alguns artigos.

Resultados:

Protocolo de atuacdo dividido em trés areas: Pré-conferéncia; Plano de a¢do; Documentacdo, que serd
implementado na ESCP da ULSM a partir do més de outubro do corrente ano.

Conclusbes:

Mesmo existindo pouca evidéncia cientifica que permita compreender os contributos para o
doente/familia/profissionais de salde e as dinamicas das CF no apoio ao doente e familia, tornasse no
entanto evidente, que a elaboragdo de um protocolo ou linhas orientadoras para a realizacdo de uma CF a
ser implementado na ESCP da ULSM, é revestida de extremo interesse, bem como através da sua
documentacéo fazer emergir dados relevantes para posterior investigag&o.

Sendo uma ferramenta bastante utilizada pela ESCP da ULSM tornou-se imprescindivel repensar na
forma como as mesmas decorrem (a sua necessidade, objetivos, contelidos abordados, quem participa,
linhas orientadoras) o que levou esta equipa em parceria com aluna Rosario Pereira do Il Curso de
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Salde, Instituto Politécnico de Viana do Castelo
sob a Orientacdo da Mestre Enfermeira Isabel Campos elemento da ESCP da ULSM a refletirem sobre
esta pratica e verificar a adequabilidade da teoria & aplicacdo do servigo. Assim sendo parece Util e
pertinente definir linhas orientadoras para a realizagdo das Conferencias Familiares. E porque todo o
conhecimento/experiéncia ndo partilhada perde o valor decidimos expd-lo no 5° Congresso de Cuidados
Paliativos do IPO.



Poster 5° Congresso de Cuidados Paliativos IPO

As CF consistem numa reunido estruturada de mrvmm 80 doente e familia, que segue linhas orientadoras. Pretende-se clarificar os objetivos e opgdes dos cuidados, fomar decisdes em conjunto com o doente
o familia e prostar apoio o pr para informar as fungdes da Equipa de Suporte de Cuidados Paliativos (ESCP) da (ULSM). bem como os recursos da
comunidade, permitindo ser agentes faciltadores no pvocouo a- ‘adaptagdo & doenca

Conteddos que podem ser abordados

+ Fungoes da ESCP da ULSM,

+  Expectativas perante a doenca, tratamento e prognostico;

+  Clarficagao dos objetivos dos cuidados;

Transmisso de mas noticias, . de novos anto
+ Opgoes terapduticas,

+  Claudicagao do cuidador informal;

Conspiragao do siléncio; + Apoio e valorizagso do cuidador/ familia;

+ Encaminhamento para psicologia;

Motivos que podem levar a uma C F

Agravamento do quadro clinico/sintomas;

Loriphonl g + Apolar na tomada de decisao relativamente
de doentes jovens) o
Confito entre a familia o a equipa. o hidrotacao,
° Internamento.
Confio ntrafamilar. : s e
Famillas demandas ou agressivas; o suspensdo de terapdutica. Qual?

. Resposta a necessidades nao satisfetas (doente/famiha)

o Discutir assuntos de interesse (ex: fatores economicos. momento da morte)
Proximidade da morte/ fase agénica; 8 Conhecer a vontade do doente.

+ Transigao do cuidado curativo para o paliativo;

+ Preparacso do regresso a casa;

+  Discussao sobre o que o doente poderd experienciar na fase agonica,

+ Beneficios e ou limitagdes no internamento na UCP.

Preparago do regresso a casa;

A pedido do doente/familia

CONFERENCIA FAMILIAR (CF)
EM CUIDADOS PALIATIVOS

Isabel Campos (Mestre em Cuidados Paliativos; Enfermeira Equipa Intrahospitalar e de
Suporte em Cuidados Paliativos ULSM), Rosério Pereira (Mestranda em Cuidados Paliativos
da Escola Superior de Satde, Instituto Politécnico de Viana de Castelo)

Folha de Registo das Conferéncias Familiares

Nome: Data
Familiar: N* do Processo: N° de CF.
\/ Obter familia Idade: Local
\/ Decidir quais os elementos da equipa e familia a estar presentes Diagnostico Principal Duragao da C F
\/ Agendar a data e hora
\/ Definir o local (calmo, acolhedor e privacidade) Cuidador Principal:
\/ Decidir de e Caso) Grau de Parentesco:
\/ Clarificar 08 objetivos (detetar oblemas do doente o familia)
\/ Decidir a finalidade da reunido Participantes na C.F
| Pianc de Agdo:
d I tos. Informar que todos terdo
expressar sendo a reunio de durabilidade media de 30 a 60 minutos. Motivos para a realizagio da C.F:
\/Rever objetivos da reunido com o doente € a famiia Tranemieeto 36 tiae nolides:
(Ex'*Pode ser itil colocar “Como famili, Familias demandas ou agressivas
“Qual é a vossa ideia sobre o que se tem passado?)
\/ Rever historia da doenca, estado atual e Preparagdo do regresso a casa
\/ Avaliar irrealistas do silbndo
\/ Perguntar ao doente e familiares se tém questoes sobre o assunto abordado. Proximidade da morte/ fase agonica
daquilo que mais vos incomoda. como ¢ que esta SAUACAO YOS lem afetado?)
\/ Elaborar lista criangas, com lutos repetidos e proximos, de APSEI0 45 doseemile
\/ Discutir conjuntamente opges de resolugdo para cada um deles. doentes jovens)
(Ex.*O que acha que o seu familiar decidir por si? " acha que Confito entre a famifia @ a equipa Sy
deve ser foito?")

\/ Assegurar que os diferentes elementos da equipa dio 0s seus contributos.
Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas (modelo

(x/*Acha que ser uma o problema? E outra "Avsuntos Abordados:
aternativa?’)
\/ Assegurar q 40 dos de - se necessano. Fungdes da ESCP da ULSM Resposta a necessidades ndo satisfeitas
fomecer ou disponibilizar-se para contactos. Referenciar se necessrio para outros profissionais de Expectatives parante & doene (doentetamia);
saude ‘prognéstico Discut assuntos de interesse (ex. fatores
\/ Sumarizar consensos, dectsdes e plano de cuidados. Clarificagio dos objetivos dos cuidados ‘economicos. momento da morte)
(Ex: *Estamos todos cientes dos proximos passos?” “Tém alguma questio que ainda nao tenha sido Interpretagio de novos sinlomes Conhecer a vontade do doente
respondida?” “0 que ndo falamos tor discutido?) quanto ao tratamento Transic8o do cuidado curativo para o pallativo
\/ Se necessario, identiicar e nomear da familia para [ Opgoes terapbuticas Preparacdo do regresso a casa
‘equipa (envolvendo o doente sempre que possivel) Claudicagso do cuidador informal Discussao sobre o que o doente poderd
Proporcionar informagao 6scrita que complement as orientacbes verbais Apolo e valorizagho do cuidador/famiia | experienciar na fase agénica
Documentar a CF. ‘paicologia Beneficios e ou limitagdes no internamento na
\/ Partiihar a CF com os elementos da equipa e reavakar as necessidades do doente e famika. Apoiar na tomada de decisao relativamente: ucp
\/ Contatar a familia postariormente para averiguar a utiidade da CF o Follow-up ‘simentacao; Outros
hidratagao,
Internamanto;

ordem de ngo reanimar;
suspensao de terapéutica. Qual?

As CF reduzem as necessidades de repetir a informagao, auxiliam na transi¢ao do cuidado da vertente curativa para a paliativa, ajudam doentes e familiares a adaptarem-se & trajetoria
da doenga, promovem a do cuidado e a de um plano de cuidados eficaz e exequivel. £ utiizado como um instrumento terapéutico de apoio ao doente e familia
facilitador no processo de adaptagdo a uma situagdo de doenga prolongada, incuravel e progressiva de modo a contribuir para o alivio do sofrimento e o aumento da qualidade de vida
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Conferéncias Famihares: Protocolo

A CONFERENCIA FAMILIAR

Perante uma pessoa com doenca prolongada, incuravel e progressiva a familia constitui um pilar
de apoio fundamental, mas tal como o doente experimenta um periodo de incerteza e adaptacdo as
dificuldades, sendo que indmeras vezes ndo conseguem resolver os problemas decorrentes de toda
alteracdo da dinamica familiar, necessitando do apoio dos profissionais de salde. Frequentemente esses
problemas decorrem da falta de informacdo acerca da evolucdo da doenca, das dificuldades da
comunicacgdo intrafamiliar, da dificuldade em tomar algumas decisdes, bem como, a falta de recursos.
Podera ser colmatada com o apoio dos profissionais de salde ao mostrar seguranca, confianca e
orientacdo que ajude a familia a expressar as suas preocupacdes, emocdes e sentirem-se como elementos
decisores do pano de cuidados que visa o alivio do sofrimento e 0o aumento da qualidade de vida do
doente (Neto,2003).

As CF (Conferéncia Familiar) sdo utilizadas como um instrumento terapéutico de apoio ao
doente e familia facilitador no processo de adaptacdo & doenca e na confrontagdo do cuidar no doente
paliativo. Este instrumento permite ao doente e familiares, bem como a equipa de salde, em conjunto,
elaborar e hierarquizar problemas, discutir as diferentes opgdes da resolucdo das situacbes e sumariar
consensos, decisdes e planos, e consequentemente aumentar a capacidade de cuidar e facilitar a adaptagédo
normal & perda (Guarda; Galvao; Gongalves, In Barbosa; Neto, 2006).

As CF consistem numa reunido estruturada de intervencdo ao doente e familia, que deve
respeitar os objetivos de intervencdo familiar explicitados anteriormente. Os profissionais presentes
apresentam um plano previamente acordado pela equipa, sendo mais que uma partilha de informacéo e
sentimentos. Pretende-se clarificar os objetivos e op¢des dos cuidados, possibilitando uma oportunidade
para explicacdo do que a unidade de salde podera ou ndo oferecer, bem como a estratificacdo de
prioridades, de modo ajudar a mudar alguns padrdes de interacdo familiar, permitindo ser agentes
facilitadores no processo de adaptacdo a doenca. As CF, no contexto de CP, poderdo ser utilizadas com os
seguintes propositos, que terdo de ser adequados as necessidades de cada doente e familia, personalizando
assisténcia:

e Clarificar os objetivos dos cuidados: interpretar novos sintomas e dados clinicos; explorar
opcOes terapéuticas; apoiar na tomada de decises relativas a dilemas (nutrigdo, hidratagéo,
internamento, ressuscitacdo, etc.); explorar expectativas e esperancas.

e Reforcar a resolucdo de problemas: detetar necessidades ndo satisfeitas (no doente e
cuidadores informais); ensinar estratégias de prevencdo e alivio dos sintomas e outras
dificuldades identificadas; discutir assuntos de interesse especifico do doente e familia; explorar

dificuldades na comunicacéo.



e Prestar apoio e aconselhamento: validar e prever reacBes emocionais; validar o esforco e
trabalho da familia; convidar a expressdo das preocupagdes, medos e sentimentos ambivalentes;
ajudar a resolucédo dos problemas por etapas e mobilizando os recursos familiares (Neto, 2003).

Nem todas as familias carecem deste tipo de intervencdo, pois ndo deverdo ser realizadas

exclusivamente em situagdo de “crise”, pretendendo-se uma abordagem proactiva e preventiva. Existem
situacdes em que sdo indicadas:

e Agravamento do quadro clinico;

e Proximidade da morte e entrada na fase agonica — estar presente e apoiar nos Gltimos dias de
vida encerra em si muitas questdes, 0 medo do desconhecido, mitos e muitas dividas que surjam
perante este momento;

e Familias muito demandantes e ou agressivas;

e Familias e doentes com necessidades especiais — é o caso de familias com criancas, com lutos
repetidos e préximos, dos doentes jovens;

e Existéncia de conflitos intrafamiliares — se existem muitos familiares envolvidos nos cuidados e
nem todos tém a mesma perspetiva sobre as decisbes a tomar (ex. manter o doente em
casa/hospitaliza-10?);

e Existéncia de conflitos entre a familia e a equipa (ibidem).

As CF constituem uma ferramenta terapéutica importante para maximizar a qualidade dos
cuidados prestados ao doente e familia, sendo mais que uma mera transmissdo de informagdo, que
segundo Hudson [et al] (2009) exigem um planeamento prévio pelos profissionais envolvidos e devem ser
implementadas para clarificar objetivos e opg¢des terapéuticas, aclarar expetativas e manter a esperanga,
podendo ser moderadas por profissionais das diversas &reas sendo requisito essencial para estas
competéncias de comunicacéo e de trabalho em equipa.

Para que uma CF se realize com sucesso, devem seguir-se critérios orientadores, bem como alguns
passos chave. Para tal, deve-se realizar uma “pré-conferéncia” para decidir quais os elementos da equipa e
familia a estarem presentes (cuidador principal e outros familiares significativos), o local destinado & sua
realizacdo, devendo averiguar-se se o doente pretende ou ndo estar presente, obter-se 0 seu consentimento
para realizar a reunido. Entre os profissionais, deve-se consensualizar previamente quem vai conduzir a
conferéncia (normalmente é o gestor de caso) e clarificar os objetivos e finalidade da reunido, conhecendo
detalhes do processo clinico e da dindmica familiar, de modo a permitir um conhecimento pormenorizado
da situacdo em que se pretende intervir. A informagdo a transmitir € previamente definida em equipa,
sendo a decisdo tomada com base no melhor interesse do doente e familia. No momento da CF, comeca-
se por apresentar os membros da equipa, e se necessario identificar o representante familiar, estabelecer
um contacto inicial com cada elemento da familia de forma a quebrar alguma tensao existente e rever 0s
objetivos da reunido com o doente e familia. Posteriormente recomenda-se que seja revista a historia de
doenca, estado atual e possivel prognéstico, pedindo opinido dos cuidadores de modo avaliar
cautelosamente expectativas irrealistas e esclarecer duvidas. (Neto, 2003).

De seguida procede-se 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 informacédo escrita sobre a
organizacdo do servico e recursos disponiveis, manuais de apoio de controlo sintomatico para o cuidador,
informacdo sobre farmacos, entre outros, de modo a se sentirem com maior nivel de seguranca (ibidem).

Preconiza-se que se deve disponibilizar no minimo 30 a 60min sem interrupg¢des, pois a maior
satisfacdo da familia esta associada a sua participacéo ativa e a possibilidade de usar da palavra durante
mais tempo. O local deve ser calmo, acolhedor, que garanta a privacidade, de modo a permitir uma
comunicagdo aberta e eficaz (idem).

Através da realizacdo de CF é possivel estabelecer uma comunicacéo eficaz com a familia e criar
uma relacdo de ajuda, que possibilite ir de encontro as suas necessidades e assim prestar-lhe uma correta
assisténcia multidimensional (Hudson [et al], 2008).

Em CP a comunicagdo constitui um pilar basal pois é necessaria para satisfazer todas as
necessidades da pessoa em fim de vida e sua familia, devendo ser eficaz e adequada pois a sua
reformulacdo podera ser irrealizdvel. Comunicar eficazmente implica a utilizacdo de pericias de
comunicagdo que permitem a oportunidade do doente apresentar 0s seus problemas, as suas preocupacdes
e de explicar como se sente. Essas pericias consistem em ouvir, observar e sentir, demonstrar empatia,
manter o controlo da entrevista e questionar as preocupagdes e convicgdes relativamente a doenca (Gask,
L, 2000).

Comunicar eficazmente implica competéncia relacional, emocional, ética, cultural e espiritual.

Exige um equilibrio entre o conhecimento que temos (“saber”), habilidades que possuimos para fazer algo
(“saber fazer™), e atitudes consoante as nossas motivagdes, valores, emogdes (“saber ser”). Além destas 3
componentes devemos juntar a nossa propria vulnerabilidade, pois conhecendo 0s nossos préprios limites
aumentamos a capacidade de ajudar o outro. O autoconhecimento é um recurso importante para quem
cuida dos que sofrem, de modo a evitar a projecao das prdprias necessidades ou problemas, pois ndo seria
uma relagdo de ajuda. Na relagdo de ajuda o objetivo € satisfacdo de necessidades da pessoa ajudada
(Lazure, 1994).
De acordo com Bermejo (2005), devemos ter na nossa pratica um estilo comunicacional facilitador e
centrado na pessoa. Através da comunicagdo, as pessoas interagem com as suas Vvivéncias, crengas,
valores e significados prdprios, sendo fundamental recorrer a habilidades e atitudes, e estabelecer uma
relacdo de ajuda de modo a que a pessoa doente possa descobrir em si recursos para compreender e/ou
aceitar factos e situacdes e adaptar-se.

Estes conceitos aplicados na pratica assumem uma maior relevancia na transmissdo de mas
noticias, detecdo e desmantelamento de situagdes de conspiracdo de siléncio, apoio ao luto, detegdo de
necessidades ocultadas por siléncios, fugas, agressividades, na importancia da comunicacdo ndo-verbal,
na empatia e relacdo de parceria que é estabelecida entre quem cuida e quem é cuidado. Nesta relacao é
necessario um “(...) esforco pessoal e profissional de autoconhecimento, o que se revela na forma de
atuar e torna o profissional mais autentico e saudavel.” (Costa, 2004).

Estudos realizados por Dev [et al], 2013; Fukui [et al], 2013; Joshi, 2013; Hannon [et al], 2012;
Fineberg; Kawashima; Asch, 2011; Tan [et al], 2011; Fineberg, 2010; Gueguen [et al], 2009; Hudson;



Thomas; Quinn, 2009; Reigada; Carneiro; Oliveira, 2009; Hudson [et al], 2008; Neto, 2003; Bartolomeu,
2013 comprovam a importancia das CF como instrumento de trabalho dos profissionais de salde para
apoiar o doente e familia e maximizar o sucesso das suas intervences.

Obijetivos das Conferéncias Familiares:
e Comunicar informacao;
e Discutir o plano de cuidados;
e Tomada de decisdo em conjunto com o doente e familia;
e Prestar apoio e aconselhamento no presente e futuro.

Motivos que podem levar a realizar uma Conferéncia Familiar:

e Transmissdo de mas noticias;

e Agravamento do quadro clinico/sintomas;

e Conspiracdo do siléncio;

e Familia com necessidades especiais (com criangas, com lutos repetidos e préximos, de doentes
jovens);

e Conflito entre a familia e a equipa;

e Conflito intrafamiliar;

e Familias demandas ou agressivas;

e Preparacéo do regresso a casa;

e Proximidade da morte/ fase agonica;

e A pedido do doente/familia.

Conteldos que podem ser abordados na Conferéncia Familiar:

e Funcoes da ESCP da ULSM;

e Expectativas perante a doenga, tratamento e prognostico;

e Clarificacdo dos objetivos dos cuidados;

e Interpretacdo de novos sintomas e recomendacdes quanto ao tratamento;
e  Opcdes terapéuticas;

e Claudicacéo do cuidador informal;

e Apoio e valorizagao do cuidador/ familia;

e Encaminhamento para psicologia;

e Apoiar na tomada de decisdo relativamente:

alimentacéo;

hidratacdo;

internamento;

ordem de ndo reanimar;
suspensdo de terapéutica. Qual?

O O O O O

e Resposta a necessidades néo satisfeitas (doente/familia);
e Discutir assuntos de interesse (ex: fatores econémicos; momento da morte);
e Conhecer a vontade do doente;

e Transicdo do cuidado curativo para o paliativo;



e Preparacdo do regresso a casa;
e Discussdo sobre o que o doente podera experienciar na fase agonica;

e Beneficios e ou limitagdes no internamento na UCP.

Linhas orientadoras para uma Conferéncia Familiar

Pré — Conferéncia Familiar:

Obter o consentimento informado do doente e familia

Decidir quais os elementos da equipa e familia a estar presentes

Agendar a data e hora

Definir o local (calmo, acolhedor e que garanta a privacidade)

Decidir quem orienta a CF de acordo com a competéncia e conhecimento do caso (Gestor de
Caso)

Clarificar e consensualizar os objetivos (detetar preocupacdes e problemas do doente e familia)

Decidir a finalidade da reunido

Plano de Agéo:

Apresentacdo dos membros da equipa presentes. Informar que todos terdo oportunidade de se

expressar sendo a reunido de durabilidade media de 30 a 60 minutos.

Rever objetivos da reunido com o doente e a familia.
(Ex: “Pode ser util colocar questdes do tipo “Como familia, o que é que neste momento mais vos

preocupa? “Qual é a vossa ideia sobre o que se tem passado? ")

Rever histéria da doenca, estado atual e possivel progndstico.

Avaliar cautelosamente expectativas irrealistas.

Perguntar ao doente e familiares se tém questdes sobre o assunto abordado.

(Ex: “Querem falar daquilo que mais vos incomoda, como é que esta situagdo vos tem afetado?”’)

Elaborar conjuntamente lista de problemas e hierarquiza-los.

Discutir conjuntamente opg¢des de resolugédo para cada um deles.
(Ex: “O que acha que o seu familiar escolheria se pudesse decidir por si? “Sabendo isso o que

acha que deve ser feito?”)

Assegurar que os diferentes elementos da equipa ddo os seus contributos.

Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas (modelo «ganha/ganha).
(Ex: “Acha que isto que x disse poderia ser uma forma de resolver o problema? E se considerasse

outra alternativa?”)

Assegurar que o doente e familia tém nocdo dos recursos de suporte disponiveis - se necessario,
fornecer ou disponibilizar-se para contactos. Referenciar se necessario para outros profissionais de

salde.

Sumarizar consensos, decisfes e plano de cuidados.
(Ex: “Estamos todos cientes dos proximos passos?” “Tém alguma questdo que ainda ndo tenha

sido respondida?” “O que ndo falamos hoje que gostariam de ter discutido?”’)

Se necessario, identificar e nomear o representante da familia para a comunicacéo futura com a

equipa (envolvendo o doente sempre que possivel).




Proporcionar informac&o escrita que complemente as orientacdes verbais.

Documentar a CF.

Partilhar a CF com os elementos da equipa e rea

valiar as necessidades do doente e familia.

Contatar a familia posteriormente para averiguar a utilidade da CF e Follow-up.

Folha de Registo das Conferéncias Familiares

Nome:

N° do Processo:
Idade:

Diagndstico Principal:

Data:

N° de C.F:
Local:

Duracéo da C.F.:

Cuidador Principal:

Grau de Parentesco:

Participantes na C.F:

Motivos para a realizacdo da C.F:

[ Transmissdao de méas noticias [0 Familias demandas ou agressivas
0 Agravamento do quadro clinico/sintomas [ Preparacéo do regresso a casa
(1 Conspiracdo do siléncio 0  Proximidade da morte/ fase agénica
[0 Familia com necessidades especiais (com | [0 A pedido do doente/familia
criancas, com lutos repetidos e proximos, de | | oytros
doentes jovens)
0 Conflito entre a familia e a equipa
01 Conflito intrafamiliar
Assuntos abordados:

(1 Func¢des da ESCP da ULSM

(] Expectativas perante a doenca, tratamento e
prognéstico

01 Clarificacdo dos objetivos dos cuidados

Interpretacdlo  de  novos  sintomas e
recomendagdes quanto ao tratamento

(1 Opc0es terapéuticas

(1 Claudicacéo do cuidador informal

Apoio e valorizacdo do cuidador/ familia

01 Encaminhamento para psicologia

Apoiar na tomada de decisao relativamente:
[0 alimentacéo;

hidratacdo;

internamento;

O O

ordem de ndo reanimar;
suspensdo de terapéutica. Qual?

O

[1 Resposta a necessidades ndo satisfeitas
(doente/familia);

[0 Discutir assuntos de interesse (ex:
fatores econdémicos; momento da
morte)

(1 Conhecer a vontade do doente

[ Transi¢do do cuidado curativo para o
paliativo

1 Preparagdo do regresso a casa

[1 Discussdo sobre o que o doente podera
experienciar na fase agénica

[ Beneficios e ou limitagbes no
internamento na UCP

[J Outros
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Protocolo: Conferéncias Familiares (Segundo normas da instituicdo)

1-Obijetivos

Uniformizar o procedimento na realizagdo de uma Conferéncia Familiar (CF).

Promover aquisigdo de conhecimentos por parte dos profissionais de sadde.

Ser um instrumento facilitador no processo de adaptacdo do doente e familia a uma situacdo de doenca
prolongada, incurdvel e progressiva de modo a contribuir para o alivio do sofrimento e 0 aumento da
qualidade de vida.

2- Ambito ou campo de aplicacéo

Este procedimento pode ser utilizado pela Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos (ESCP) como um

instrumento de trabalho para apoiar o doente e a familia no processo de adaptacdo a doenca.
3- Modo de Proceder/descricdo das atividades

Motivos que podem levar a realizar uma Conferéncia Familiar:

e Transmissdo de mas noticias;

e Agravamento do quadro clinico/sintomas;

e Conspiracdo do siléncio;

e Familia com necessidades especiais (com criangas, com lutos repetidos e proximos, de doentes
jovens);

e Conflito entre a familia e a equipa;

e Conflito intrafamiliar;

e Familias demandas ou agressivas;

e Preparacdo do regresso a casa;

e Proximidade da morte/ fase agonica;

e A pedido do doente/familia.

Contelidos que podem ser abordados na Conferéncia Familiar:

e Funcbes da ESCP da ULSM;

e Expectativas perante a doenga, tratamento e prognostico;

e Clarificagdo dos objetivos dos cuidados;

e Interpretagdo de novos sintomas e recomendacdes quanto ao tratamento;
e  Opcdes terapéuticas;

e Claudicacéo do cuidador informal;

e Apoio e valorizagdo do cuidador/ familia;

e Encaminhamento para psicologia;

e Apoiar na tomada de decisdo relativamente:

o alimentagéo;
o hidratagdo;



o internamento;

o ordem de néo reanimar;

o suspensdo de terapéutica. Qual?

Resposta a necessidades ndo satisfeitas (doente/familia);

Discutir assuntos de interesse (ex: fatores econdmicos; momento da morte);
Conhecer a vontade do doente;

Transi¢do do cuidado curativo para o paliativo;

Preparagdo do regresso a casa;

Discussao sobre o que o doente podera experienciar na fase agénica;

Beneficios e ou limitagdes no internamento na UCP.

Linhas orientadoras para uma Conferéncia Familiar

Pré — Conferéncia Familiar:

Obter o consentimento informado do doente e familia

Decidir quais os elementos da equipa e familia a estar presentes

Agendar a data e hora

Definir o local (calmo, acolhedor e que garanta a privacidade)

Decidir quem orienta a CF de acordo com a competéncia e conhecimento do caso (Gestor de
Caso)

Clarificar e consensualizar os objetivos (detetar preocupacdes e problemas do doente e familia)

Decidir a finalidade da reunido

Plano de Agéo:

Apresentacdo dos membros da equipa presentes. Informar que todos terdo oportunidade de se

expressar sendo a reunido de durabilidade media de 30 a 60 minutos.

Rever objetivos da reunido com o doente e a familia.
(Ex: “Pode ser til colocar questées do tipo “Como familia, o que é que neste momento mais vos

preocupa? “Qual é a vossa ideia sobre o que se tem passado?”)

Rever histéria da doenca, estado atual e possivel progndstico.

Avaliar cautelosamente expectativas irrealistas.

Perguntar ao doente e familiares se t&ém questdes sobre 0 assunto abordado.

(Ex: “Querem falar daquilo que mais vos incomoda, como é que esta situagdo vos tem afetado?”’)

Elaborar conjuntamente lista de problemas e hierarquizé-los.

Discutir conjuntamente opgdes de resolucdo para cada um deles.
(Ex: “O que acha que o seu familiar escolheria se pudesse decidir por si? “Sabendo isso o que

acha que deve ser feito?”)

Assegurar que os diferentes elementos da equipa ddo os seus contributos.

Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas (modelo «ganha/ganhay).
(Ex: “Acha que isto que x disse poderia ser uma forma de resolver o problema? E se considerasse

outra alternativa?”)

Assegurar que o doente e familia tém nocdo dos recursos de suporte disponiveis - se necessario,




fornecer ou disponibilizar-se para contactos. Referenciar se necessario para outros profissionais de

salide.

Sumarizar consensos, decisfes e plano de cuidados.
(Ex.: “Estamos todos cientes dos proximos passos?” “Tém alguma questdo que ainda ndo tenha

sido respondida?” “O que nao falamos hoje que gostariam de ter discutido? )

Se necessario, identificar e nomear o representante da familia para a comunicacdo futura com a

equipa (envolvendo o doente sempre que possivel).

Proporcionar informac&o escrita que complemente as orientacGes verbais.

Documentar a CF.

Partilhar a CF com os elementos da equipa e reavaliar as necessidades do doente e familia.

Contatar a familia posteriormente para averiguar a utilidade da CF e Follow-up.

4- Responsabilidades

A identificacdo da necessidade de realizar uma conferéncia familiar é da responsabilidade da ESCP;

-A execucdo do procedimento é da responsabilidade dos elementos da equipa que estardo presentes na

Conferéncia familiar.
5- Material e equipamento

Promover ambiente adequado e dotado do equipamento necessario. Por exemplo:

v Local calmo, acolhedor e que garanta a privacidade;

<\

Cadeiras;
v' Material Informativo (folhetos, informacdo escrita sobre tratamento e farmacos, contatos

telefonicos)

6- Definigdes

As CF consistem numa reunido estruturada de intervengdo ao doente e familia, que segue linhas

orientadoras. Os profissionais presentes apresentam um plano previamente acordado pela equipa, sendo

mais que uma partilha de informagdo e sentimentos. Pretende-se clarificar os objetivos e opg¢des dos

cuidados, tomar decisdes em conjunto com o doente e familia e prestar apoio e aconselhamento no

presente e futuro, possibilitando uma oportunidade para informar as fun¢bes da ESCP da ULSM, bem

como os recursos da comunidade, permitindo ser agentes facilitadores no processo de adaptagdo a doenca.

As CF, no contexto de CP, poderdo ser utilizadas com 0s seguintes propdsitos, que terdo de ser

adequados as necessidades de cada doente e familia, personalizando assisténcia:

e Clarificar os objetivos dos cuidados: interpretar novos sintomas e dados clinicos; explorar
opcOes terapéuticas; apoiar na tomada de decisdes relativas a dilemas (nutri¢do, hidratagéo,
internamento, ressuscitacao, etc.); explorar expectativas e esperancas.

e Reforcar a resolugdo de problemas: detetar necessidades ndo satisfeitas (no doente e

cuidadores informais); ensinar estratégias de prevencdo e alivio dos sintomas e outras



dificuldades identificadas; discutir assuntos de interesse especifico do doente e familia; explorar
dificuldades na comunicacéo.
e Prestar apoio e aconselhamento: validar e prever reacSes emocionais; validar o esforco e
trabalho da familia; convidar a expressdo das preocupacgdes, medos e sentimentos ambivalentes;
ajudar a resolucédo dos problemas por etapas e mobilizando os recursos familiares (Neto, 2003).
As CF reduzem as necessidades de repetir a informacao, auxiliam na transicdo do cuidado da vertente
curativa para a paliativa, ajudam doentes e familiares a adaptarem-se a trajetoria da doenga, promovem a
continuidade do cuidado e a implementagdo de um plano de cuidados eficaz e exequivel.
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8 —Registos: Programa informatico SClinic (SAM; SAPE)

Folha de Reqisto das Conferéncias Familiares

Nome:

N° do Processo:
Idade:

Diagnéstico Principal:

Data:
N° de C.F:

Local:

Duracédo da C.F.:

Cuidador Principal:

Grau de Parentesco:

Participantes na C.F:

Motivos para a realizacédo da C.F:

Transmissdo de mas noticias

Agravamento do quadro clinico/sintomas
Conspiragdo do siléncio

Familia com necessidades especiais (com
criangas, com lutos repetidos e proximos, de
doentes jovens)

Conflito entre a familia e a equipa

Conflito intrafamiliar

]

(I o R |

Familias demandas ou agressivas
Preparagéo do regresso a casa
Proximidade da morte/ fase agénica
A pedido do doente/familia

Outros

Assuntos abordados:

Apoiar na tomada de decisao relativamente:

Funcdes da ESCP da ULSM

Expectativas perante a doencga, tratamento e
prognéstico

Clarificag8o dos objetivos dos cuidados

Interpretacdo de  novos  sintomas e
recomendagdes quanto ao tratamento

Opcdes terapéuticas

Claudicacéo do cuidador informal

Apoio e valorizagdo do cuidador/ familia
Encaminhamento para psicologia

[0 alimentacéo;

hidratacdo;

internamento;

ordem de ndo reanimar;
suspensdo de terapéutica. Qual?

(I R |

[0 Resposta a necessidades ndo satisfeitas
(doente/familia);

[0 Discutir assuntos de
fatores econdmicos;
morte)

[ Conhecer a vontade do doente

[ Transicdo do cuidado curativo para o
paliativo

[0 Preparacdo do regresso a casa

[ Discussdo sobre o que o doente podera
experienciar na fase agénica

[1 Beneficios e ou limitagbes no
internamento na UCP

(] Qutros

interesse (ex:
momento da




