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Um dia perguntei a minha avo:
- Avé, lembras-te como eram tratadas as pessoas que estavam a morrer,
Id na tua terra? Onde é que elas morriam?
- O filha morriam em casa...nas suas camas
- E 0 que é que as pessoas faziam, quando alguém estava a morrer?
- Estdavamos ali ao pé dela... molhdvamos-lhe a boca com um paninho...
Ddvamos-lhe caldinhos quentes... para comer.
- Avé e a pessoa que estava assim...a morrer alguma vez ficava sozinha?
- Ndo! Havia sempre alguém para ficar com ela... nunca a deixavam sozinha!
A minha avé respondeu com grande naturalidade...
embora ficasse intrigada com as minhas perguntas,

Para ela ndo faria sentido que o fim da vida fosse de outra forma!

(Didlogo entre mim e a minha avé de 85 anos em abril de 2012)
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Resumo

O presente trabalho é um relatério de pratica clinica, apresentado a Escola
Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco para
cumprimento dos requisitos necessarios a obtencdo do grau de Mestre em Cuidados
Paliativos, realizado sob a orientacdo cientifica da Doutora Ana Paula Gongalves
Antunes Sapeta.

Para a realizagdo da Pratica Clinica, optei por uma equipa de cuidados continuados
integrados, que assegura aos utentes em situacao de fim de vida, cuidados paliativos.
Esta foi uma escolha muito refletida dado ser a realidade mais préxima da minha
pratica profissional, e também por ser a que mais se enquadrava com a drea tematica
a aprofundar - o apoio a familia do doente em situa¢do de fim de vida em contexto
domiciliario. Durante o estagio, planei, executei e avaliei os planos de cuidados
estabelecidos e dirigidos aos utentes que acompanhei, utilizando os conhecimentos
tedrico-praticos adquiridos ao longo do curso cruzando-os com a adequada
fundamentacdo tedrica. Ao nivel da formacgdo, participei num momento formativo da
equipa, procedendo a analise de um caso clinico e apresentando-o posteriormente
como forma de dar visibilidade as a¢des praticadas e permitir a reflexao por parte dos
profissionais de saude sobre o tema. Elaborei um documento em suporte de papel -
Guia de apoio Para a Familia - Instrugdes tteis sobre os cuidados ao doente em fim de
vida. O seu principal objetivo é ajudar e fornecer informacdo aos familiares sobre
cuidados, sintomas, estratégias de coping, contactos, legislacdo, apoios da
comunidade, etc.

O projeto de intervencao foi inicialmente desenvolvido no servico de urgéncia, de
um hospital central, mas por motivos de mudanga de local de trabalho, dei inicio a um
novo projeto de intervencdo/ formacao numa unidade de cuidados de saude
primarios. Neste projeto foram delineadas agdes a curto, médio e longo prazo, com
objetivo de implementar uma proposta de intervencao paliativa na unidade. Dada a
escassez de tempo disponivel, apenas as a¢des a curto prazo foram implementadas.
Assim foram realizadas 4 ac¢des de sensibilizacdo sobre cuidados paliativos aos
profissionais de saude da instituicdo. Nas referidas sessdes foram abordados temas
como: filosofia, principios e organiza¢do dos cuidados paliativos, estratégias de
comunicacao e apoio a familia.

Palavras-chave
Pratica Clinica; Cuidados Paliativos; Apoio a Familia; Cuidar no Domicilio.
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Abstract

The present work is an internship report, presented to the Superior Health School
Dr. Lopes Dias of the Polytechnic Institute of Castelo Branco to acquire the degree of
Master of Palliative Care, held under the scientific guidance of Dr. Ana Paula
Gongalves Antunes Sapeta.

For the realization of Clinical Practice, I chose a team of continued care, which
assures palliative care to end of life patients. This was a choice very reflected because
it is the closer reality to my professional practice, and also for being the one that
fitted in with the subject area to deepen - supporting family of patient's in end-of-life
situation at home. During the internship, [ have plan, executed and evaluated care
plans that I have established to the patients that I followed, using the theoretical and
practical knowledge acquired during the course, crossing them with adequate
theoretical basis. In terms of training, | participated in a training moment of the team
undertaking the analysis of a clinical case and presenting it to the team as a way to
give visibility to the actions taken and allow reflection in health professionals. A
document was created - Guide to support the Family - Helpful instructions for caring
the end of life patient. Aiming to help and provide useful information to family
members (care, symptoms, coping strategies, contacts, legislation, community
support, etc.).

The project intervention was initially developed in the emergency department of a
central hospital, due to professional reasons I started a new project intervention /
training on a unit of primary health care. On this project I have outlined actions in
short, medium and long term, in order to implement a palliative proposal
intervention in the unit. Due the limited time available, only short-term actions have
been implemented. So were performed four actions to raise awareness about
palliative care health professionals of the institution. In these sessions were
addressed topics such as: philosophy, principles and organization of palliative care,
communication strategies and family support.

Keywords

Clinical Practice; Palliative Care; Family Support; Care at Home
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Relatorio da Pratica Clinica - O Apoio a familia do doente em fase de fim de vida em situagao domiciliaria

Introducao

As doencas cronicas apresentam-se atualmente como um flagelo para uma
sociedade altamente tecnicista e credora de uma “imortalidade” inerente a condicao
humana. No mundo ocidental a morte é vista como um tabu, e a velhice escondida e
disfarcada para que nao tenhamos que conviver com a dura realidade de também nos
chegarmos um dia ao fim. A medicina e a evolugdo nos tratamentos aplicados a um
sem numero de doencas, que anteriormente eram causa de elevada mortalidade,
condicionou a forma como os préprios profissionais cuidam dos seus doentes. Morrer
naturalmente é “proibido” em certos servigos de saide dado o seu potencial técnico
para salvar vidas, e pode ser visto como abandono/ negligéncia por parte da
comunicacao social e da sociedade em geral. Falo obviamente sobre a diferenca que
tem o impacto de morrer no hospital ou de morrer em casa.

Apesar de tudo, a minha experiencia diz que muitos profissionais reconhecem que
estes doentes devem ser acompanhados de forma a garantir a sua qualidade de vida e
a sua dignidade, e aos pouco vao tentando fazer a diferenga aqui e ali nos cuidados
que dispensam a estas pessoas e as suas familias. Eu considero-me uma dessas
pessoas e senti necessidade de saber mais, frequentar o mestrado em CP, surgiu como
uma oportunidade unica de engrandecimento pessoal e profissional. Ap6és um
periodo de aprendizagem em sala de aula, seguiu-se a pratica clinica, algo que eu
ambicionava, como forma de confirmar que sim, é possivel!

O presente relatério encontra-se inserido no 19 semestre do 22 ano do 1¢
Mestrado em cuidados paliativos da ESALD-IPCB, e pretende relatar e descrever
pormenorizadamente as atividades desenvolvidas durante a fase de pratica clinica.
De acordo com a Adenda do Regulamento do mestrado em CP pretendo com a sua
elaboracao:

- Refletir criticamente sobre a tipologia e 0 modelo de organizacdo dos servigos
observados.

- Rever criticamente e de modo integrado as competéncias por mim adquiridas,
nas areas chave dos cuidados paliativos: Controlo de sintomas, comunicagao, trabalho
de equipa e apoio a familia e também demonstrar pormenorizadamente, como as
competéncias instrumentais, interpessoais e sistémicas foram adquiridas nessas
quatro areas.

- Descrever o projeto de intervencao/ formacdo desenvolvido no servigo a que
pertenco; area problema, objetivo, plano pedagogico da formacdo e da intervencao,
fundamentando as suas diferentes etapas, desde o planeamento, a realizagdo e
avaliacao.

- Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca crénica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu
grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o
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sofrimento em conformidade com a filosofia dos cuidados paliativos, sempre em
colaborag¢do com a restante equipa interdisciplinar

O servico que escolhi para a pratica clinica foi uma equipa de Cuidados
Continuados Integrados, com larga experiéncia na prestagcdo de CP aos utentes com
doenca crénica progressiva e terminal, em contexto domiciliario. Assim, o meu papel
enquanto participante ativo, numa equipa desta tipologia foi um desafio. O processo
de apoiar de forma integrada o utente, com doenca terminal, e a sua familia, permite
que ambos obtenham ganhos na sua qualidade de vida. Esse suporte é essencial para
que a morte chegue de forma digna e para que os que ficam, vivam o luto e a saudade
de forma serena e sa. Mas este foi também um processo de descoberta, em que “situar
0 outro, e situar-se a si propria como pessoa a exercer uma func¢do de cuidados, é
procurar o que oculta a funcdo delegada, pelos utilizadores, para atuar em
complementaridade com o que eles préprios ainda ndo sabem fazer, ndo podem, ja
ndo podem ou entdo podem fazer com suporte e ajuda.” (Collier, 1999)

Para além disso considero que este pode ser o0 modelo que mais se aproxima do
conceito “morte natural”, tornando-se o mais humano e provavelmente mais eficiente
do ponto de vista social e econémico. Longe do ruido e da “soliddao” hospitalar, das
técnicas dolorosas usadas para “tratar” as doencas, é no conforto do seu lar e no seio
da sua familia, que a pessoa alcanca o sentimento de esperan¢a necessario para
(mais) esta fase da sua vida. A motivagdo pessoal e a profissional também delinearam
a referida escolha, uma vez que me encontro a desempenhar fun¢ées numa equipa de
cuidados continuados de um Centro de Satude. A aprendizagem que fiz durante o
periodo de pratica clinica nao teve apenas objetivos académicos, teve essencialmente
objetivos pessoais/profissionais, que no futuro desejo pér em pratica.

O projeto de intervencdo foi desenvolvido em dois servigos distintos dado a
mudanca de local de trabalho. Este acontecimento teve as suas repercussdes no
presente trabalho, explicando assim o elevado numero de documentos colocados em
apéndice. O referido projeto teve maior relevancia no servico onde me encontro
atualmente, uma unidade de cuidados de satide primarios. No apéndice 1 pode ver-se
o cronograma da pratica clinica.

Este trabalho encontra-se dividido em trés partes, a primeira parte corresponde a
uma breve descricdo do modelo de organizacao e funcionamento do servico onde
realizei o estdgio, sua caracterizacdo e reflexdo critica, competéncias adquiridas nas
areas chave dos cuidados paliativos no decorrer da pratica clinica onde enuncio os
objetivos especificos, demonstrando como foram atingidos e pormenorizando as
atividades realizadas e a formacdo em servigo realizada, a segunda parte retrata a
area tematica por mim escolhida: O apoio a familia do doente em fase de fim de vida
em situacdo domicilidria, na terceira parte descrevo o projeto de
intervencdo/formacdo que desenvolvi e na quarta parte trago algumas conclusdes
sobre o trabalho realizado.
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Na elaboracdo do relatério utilizei fontes de informag¢dao com recurso a artigos
cientificos originais de autores de referéncia em cuidados paliativos, obras e sitios na
internet. Para a elaboracao e referenciacao bibliografica utilizei a norma ISO 690,
sendo esta uma norma internacional para elaboracdo de referéncias bibliograficas
desenvolvidas pelo mais importante organismo de normalizacio do mundo, a
International Standards Organization (ISO).
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Parte I- Pratica Clinica

O periodo de pratica clinica insere-se no 12 semestre do 2%2ano do mestrado em
cuidados paliativos, teve a duracdo total de 300h e decorreu no Servigo de Urgéncia-
HGO, Unidade Cuidados Saude Personalizados A (100h) e na ECCI-OD (200h).
Inicialmente estavam previstos apenas dois locais para desenvolver a pratica clinica,
mas devido a mudanca de local de trabalho, esta acabou por ocorrer em trés locais
distintos, no periodo de janeiro a junho de 2013, o cronograma da pratica clinica
encontra-se no apéndice 1.

1- Modelo de organizacdao e funcionamento da Equipa de
Cuidados Continuados Integrados ECCI-OD e sua reflexao
critica

0 local escolhido para realizar estagio foi uma ECCI do concelho de Lisboa, esta é
uma equipa com um historial ja conhecido e considerada “Pioneira” na prestagao de
cuidados paliativos a utentes em situagdo domiciliaria, em Portugal. A escolha da
referida equipa prende-se com o fato de esta ser atualmente uma equipa de
referéncia ao nivel dos cuidados paliativos no domicilio. Ela obedece a critérios de
qualidade como confirma a APCP.

A equipa surge em outubro de 1997, inicialmente com o Projeto FORCCI (Famdes
Odivelas e Ramada Cuidados Continuados e Integrados) com um meédico, quatro
enfermeiros, um assistente social e um psicélogo. Atualmente a ECCI-OD encontra-se
sediada no 12 andar da UCSP-C. Conta fisicamente com o apoio de uma sala de
trabalho/reunides, 3 gabinetes (Gabinete da Psicéloga, da Técnica de servigo social, e
secretariado respetivamente), 1 arrecadacao e 1WC. A ECCI-OD encontra-se integrada
na UCC de Loures/Odivelas. Ao nivel dos recursos humanos a equipa conta com um
voluntdrio; dois assistentes operacionais; um assistente técnico; um motorista; um
técnico de servico social; um psicologo; um fisioterapeuta (tempo parcial); trés
médicos (tempo parcial) e nove enfermeiros.

A equipa da resposta a cerca de 300 utentes inscritos nos Cuidados Continuados
Integrados. E tem como critérios de admissdo: ter um nivel de dependéncia global
(transitéria ou cronica) que impeca a deslocacao ao CS ou ser independente, mas com
doenca progressiva e incuravel; Residir na area de influéncia do CS; Existir
(preferencialmente) um cuidador principal, disponivel para colaborar na prestacao
de cuidados informais. Os utentes podem ser referenciados a equipa pelo médico de
familia, de unidades de internamento (hospitais), instituicdes comunitarias de apoio,
ou através do contacto de familiares ou vizinhos. A referenciacdo pode ser efetuada
via eletronica; via telefonica; via fax e via RNCCI. Existem parcerias formadas entre a
equipa e varias instituicdes da comunidade, que asseguram um apoio variado. Estas
parcerias garantem nao sé o bom funcionamento da equipa, mas também asseguram
apoios de ordem social aos utentes da ECCI-OD.
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Os cuidados prestados ao utente e familia englobam as visitas domiciliarias (VD)
programadas e ndo programadas (urgéncias) que se efetuam das 8 as 20h de 22 a
sabado e o atendimento telefénico no mesmo horario. A equipa funciona também ao
domingo apenas para VD programadas em situa¢des de complexidade justificada
(como por exemplo: utentes com necessidade de controle sintomatico; utentes em
fase de agonia, etc.). A resposta faz-se por método de gestor de caso e por area
geografica.

A equipa retine quinzenalmente (tercas/quintas-feiras, alternadamente), com o
objetivo de debater assuntos relacionados com o funcionamento da equipa (recursos
humanos, materiais e técnicos), para a discussdo de casos com o objetivo de planear
e/ou alterar a intervencao. Relativamente a formacao, ela realiza-se quinzenalmente
as quintas-feiras, no “Jornal Club”, em que um elemento da equipa expde um tema a
escolha no ambito da prestacdo dos cuidados, ou sobre algum tema de um congresso
ou formacao exterior frequentadas. Este ¢ um momento muitas vezes aproveitado,
para a realizacdo de formacao por parte de alunos que se encontrem em estagio na
equipa.

Cada utente tem um processo clinico em suporte de papel, esses processos
encontram-se na sala de trabalho/reunides, divididos em estantes por area
geografica/enfermeiro “gestor de caso”. No processo constam as folhas de
continuidade, em que o registo de cada visita domiciliaria é efetuado por ordem
cronoldgica pelos varios profissionais que acompanham o utente (ndo existe
separacao do registo efetuado pelo enfermeiro, fisioterapeuta, psicélogo...) o que
facilita a consulta da evolugdo do estado do utente, da intervencao
planeada/executada e monitorizacdo. Portanto, os cuidados prestados sdo registados
em papel mas as referenciacdes para a RNCCI sdo feitos na aplicacdo informatica
usada para esse efeito.

Informaram-me que a equipa se encontrava a aguardar autorizagdo para
funcionar como equipa comunitdria de suporte em cuidados paliativos, tendo
recentemente entregue uma proposta para a Direcio do ACES, a fim de obter a
respetiva autorizacdo. Apesar disso mantinham as duas tipologias de utentes, os
utentes de CC e os utentes em situacdo paliativa. Assim, infelizmente a equipa nao
detinha os recursos necessarios para funcionar 24 Horas, conforme preconiza o
programa nacional de cuidados paliativos o qual aponta o seguinte “As Equipas
Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos sdo equipas mdveis, centradas em
Centros de Satide ou em outros Servigos de Satide ndo hospitalares, sem lugares préprios
para internamento, mas com espago fisico adequado a coordenagdo e estruturagdo da
sua atividade e com um programa funcional estruturado.” (DGS, 2004)

Enquanto equipa, definiram a sua missdo, enunciando nela os seguintes objetivos:
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e Responder as necessidades globais do doente com dependéncia (cronica ou
transitéria) e a sua familia, através da prestagdo de cuidados no domicilio
de forma personalizada.

e Utilizar uma abordagem holistica, favorecendo a autonomia do doente e
familia.

* Apoiar a familia na morte e no luto.

* Promover o trabalho em parceria e articulacdo com os recursos da
comunidade.

* Trabalhar em equipa multidisciplinar, respeitando os conhecimentos e
contributos de todos os elementos, com confianga e espirito de interajuda.

* Promover o bem-estar dos profissionais, lutando por dignificar o seu
trabalho e aceitando os seus limites.

A missao da ECCI-OD vai de encontro ao que alguns estudos mostram: A maioria
dos pacientes opta por permanecer em casa durante o processo de doenca como
forma de promover autonomia e independéncia e escolnem se possivel que a morte
ocorra em casa, de preferéncia com a seguranca de poderem ter assisténcia em caso
de sintomas descontrolados ou situacdes imprevistas, apoio social e apoio emocional
para a familia que cuida. (Mercadante, et al., 2011) (Luckett, 2012) (Rolls, et al.,
2010). E que o suporte dado a pessoa que cuida informalmente, (cuidador principal
ou cuidador informal) é e devera ser sempre uma prioridade das equipas
domicilirias de CP. E com a intervengio destas equipas que envolvem ativamente os
familiares que se consegue permitir que o doente permaneca no seu domicilio até que
a morte ocorra. (Mercadante, et al., 2011).

Como ja referi, a cada area geografica é atribuido um enfermeiro “gestor de caso”,
que segundo Capelas (2010) é crucial para acompanhar com maior proximidade toda
a evolucdo e situacdo do doente e familia e assim prevenir/ou detetar mais
precocemente as intercorréncias. Concordo por isso com este modelo de prestagdo de
cuidados, pois é o enfermeiro que acaba por estar mais préximo do utente e familia.
Os cuidados sao portanto direcionados ao doente e a sua familia através de uma
abordagem integral, global e interdisciplinar especializada.

Ao nivel da formacdo dos profissionais em cuidados paliativos, pude constatar que
9 elementos tém formacdo bdasica, 1 tem formacao intermédia e 6 elementos tém
formacdo avancada. Para além disso, 4 enfermeiros tém especializagdo em
enfermagem de salide comunitaria, 1 tem especializacdo em enfermagem médico-
cirdrgica e outro tem especializagdo em enfermagem de reabilitacao. Relativamente a
experiéncia profissional em CP: 4 elementos tém menos de 2 anos de experiéncia; 5
tém entre 2 a5 anos e 7 elementos tém mais de 7 anos. Estes dados vém reforgar o
preconizado pela APCP relativamente as recomendac¢des para a Organizacdo de

Servigos em CP, que diz: Pelo menos o lider de cada grupo profissional envolvido
6
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(minimo, médico e enfermeiro) deve possuir formacdo especifica avancada ou
especializada (com formagdo em sala e estagios praticos) reconhecida em CP.

Apercebi-me precocemente sobre a forma harmoniosa em que a equipa
trabalhava, gracas a comunicacao efetiva e eficaz entre todos os elementos da equipa
multidisciplinar. Tive a oportunidade de logo no 29 dia de estagio assistir a uma
reunido de equipa multidisciplinar. A comunicac¢ao nas equipas é um fator critico para
o seu funcionamento. Como em qualquer relacao pessoal, a comunicacao no seio da
equipa tem um impacto tremendo na forma como os seus membros se compreendem,
como coordenam as suas ac¢des, e como a equipa é percebida no exterior. O mais
importante é que, a comunicacdo da equipa tem impacto na qualidade dos cuidados
prestados (Otis-Green, et al., 2010).

Muitas vezes aproveitavam momentos informais (como na hora do almocgo) para
trocar impressoes sobre os utentes, partilhar experiéncias e sentimentos, utilizar o
humor para descrever situacdes vividas. Considerei sempre que esses eram
momentos muito ricos por permitirem a expressdo de emog¢des, atuando como
estratégias de coping uteis para prevencdo do burnout uma vez que momentos como
estes contribuem para o fortalecimento das relagdes interpessoais. Também para
evitar o burnout e promover o espirito de equipa, sdo organizadas atividades em
grupo informais, como por exemplo o fim de semana de equipa, jantares, passeios,
etc.

As VD eram efetuadas no periodo da manha (9h as 14h), reservando o periodo da
tarde para os registos dos cuidados prestados. Registos, esses efetuados em suporte
de papel - Processo Clinico- e em suporte informdatico com a finalidade de
“introduzir” dados do utente na RNCCI. O que constatei é que este tipo de assisténcia
impde uma logistica bastante exigente, desde a preparacdo das malas com material a
distribuicao das viaturas pelos diferentes profissionais, todo este processo requer
planeamento rigoroso e atempado para que os cuidados fiquem assegurados. Para
além disso, cabe ao enfermeiro gestor de caso fazer a correta calendarizacao das VD’s
e OT’s pelos dias da semana, e ainda as VD’s em conjunto com outros profissionais
(psicélogo, medico, fisioterapeuta Etc.) e as VD’s de Luto. A equipa decidiu que a cada
enfermeiro “gestor de caso” é atribuida uma area geografica/ freguesia, ficando
responsavel pelos utentes residentes nessa localidade.

Senti que este é portanto um grupo que tem caracteristicas de uma equipa eficaz
porque tém um objetivo comum bem definido e compreendido por todos- Propésito
partilhado; a equipa é capaz de tomar decisdes - Empowerment; tém aptiddes de
comunicacado que lhes permite escutar e dar opinides de forma construtiva,
analisando as diferencas de opinido e tomando-as como oportunidades e ndo como
inconvenientes - Relacdes e Comunicacdo; possuem um estilo de lideranga
participativo - Flexibilidade; cumprem objetivos estabelecidos, utilizando métodos de
adaptacdo a situacdo- Otimo Rendimento; reconhecem as contribuicdes e éxitos
individuais e grupais - Reconhecimento; os elementos da equipa sentem satisfacao
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por pertencer a este grupo e existe satisfacdo pelo modo como o grupo funciona -
Motivacao. (Bernardo, et al., 2010).

2- Competéncias adquiridas

2.1- Objetivos e competéncias

Os objetivos de ambito geral delineados para este ciclo de estudos
foram:

* Compreender e aplicar os valores e principios dos cuidados paliativos (CP)
na sua pratica assistencial;

* Demonstrar competéncias na implementacdao de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenga cronica, avancada e progressiva, a sua
familia e ao seu grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de
vida e diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP,
sempre em colabora¢do com a restante equipa interdisciplinar;

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

e Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes
equipas de CP, em regime de internamento ou de apoio domiciliario;

e Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas no periodo de estagio clinico, mediante a elabora¢do de um
relatdrio final e da construcdo de um plano de implementagdo de uma
equipa de CP.

Pretende-se que através da realizacdo desses objetivos adquira as seguintes
competéncias:

* Integra os principios e a filosofia Cuidados Paliativos na pratica de
cuidados e no seu papel no seio do Sistema de Saude; Analisa valores e
crengas pessoais em diferentes contextos de CP;

e Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizagio de varios
instrumentos de medida e evidéncia cientifica;

e Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e
complexidade;

* Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e

familia;
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¢ Analisa em profundidade e atua como consultor em aspetos éticos, legais e
culturais inerentes aos CP;

* Comunica de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de saude;
Implementa programas de luto para pacientes e familiares;

* Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com
intervencao coordenada da equipa de CP;

* Promove programas de formacao em CP para diferentes profissionais de
saude.

e Estrutura e implementa programas em CP;

« Avalia a qualidade dos servicos e programas implementados

2.2- Objetivos especificos

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2002), os cuidados paliativos “visam
melhorar a qualidade de vida dos doentes com doengas graves e/ou incuraveis e suas
familias prevenindo e aliviando o sofrimento através da detecdo precoce, avaliacao
adequada e tratamento rigoroso dos problemas fisicos, psicolégicos e espirituais”.
Tendo por base esta defini¢do, e apos uma reflexdo aprofundada sobre varios aspetos
do cuidar planifiquei objetivos especificos, baseados em algumas das necessidades da
familia, que colidem com a drea tematica que pretendia aprofundar.

Objetivol- Mobilizar os conhecimentos adquiridos ao longo do 12 ano do curso,
em duas areas chave dos cuidados paliativos: Comunicacdo e Apoio a familia.
Atendendo a importancia relevante que estes dois aspetos tém na qualidade de vida
dos pacientes e dos seus cuidadores.

Objetivo 2- Compreender a dindmica de funcionamento da equipa comunitaria de
cuidados paliativos, focalizando o papel do enfermeiro no apoio a familia.

Objetivo 3- Atuar enquanto membro de uma equipa comunitdria de cuidados
paliativos como “gestor de caso” no que diz respeito ao apoio dado a familia de
doentes em situacao de fim de vida. Avaliando e identificando o cuidador principal,
descortinado as suas principais necessidades e tracando um plano de intervencao
personalizado.

Objetivo 4- Aplicar conhecimentos e estratégias na drea da comunicagdo, incidindo
na comunica¢do de mas noticias, como forma de responder as necessidades efetivas
da familia e utilizando a conferéncia familiar como estratégia de intervencao.

Objetivo 5- Intervir junto de familiares preparando o processo de luto, prevenindo
as situagoes de luto patologico e potenciar a adaptacao da familia.

Objetivo 6- Elaborar documento em suporte de papel ou informatico - Guia de
apoio para a Familia - Instrucdes sobre os cuidados ao doente em fim de vida. Com
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intuito de ajudar e fornecer informacao util aos familiares, (cuidados, sintomas,
estratégias de coping, contactos, legislacdo, apoios da comunidade etc.). Este
documento podera ficar disponivel em pagina da WEB (por exemplo na pagina da
APCP) para impressdo ou consulta.

2.3- Atividades desenvolvidas e reflexao critica sobre a pratica
clinica

Durante o estagio efetuei um total de 150 VD’s, 70 das quais foram a utentes que
se encontravam em situacdo paliativa. Acompanhei cerca de 20 utentes em situacao
de fim de vida dos quais 15 tinham patologia oncoldgica, e 5 tinham essencialmente
patologia neuro-degenerativa. Esta possibilidade de prestacao de cuidados paliativos
a doentes em contexto familiar foi sem davida o ponto fulcral do desenvolvimento do
estagio, pois proporcionou-me um conjunto de situagdes, em que pude colocar em
pratica, o conhecimento adquirido nas atividades letivas. Ao longo de todo o estagio, a
observacao participante foi o método que privilegiei por me permitir integrar e
conhecer a dindmica da equipa de uma forma mais profunda e real mas também, por
facilitar a criacdo de relagdes de maior proximidade com os elementos da equipa. No
apéndice 2 apresento os graficos com tipologia dos doentes e das VD’s Efetuadas.

As atividades que desenvolvi durante a pratica clinica foram as seguintes:

Sempre que se justificava o esclarecimento de alguma duvida ou aprofundar
algum conhecimento efetuei pesquisa bibliografica de artigos, obras e autores,
consultei o Site da APCP, SECPAL e EAPC etc.; Consultei de trabalhos realizados, nas
unidades curriculares; Consultei apontamentos e documentagdo fornecida durante as
atividades letivas;

Conheci e apresentei-me a equipa multidisciplinar; conheci o funcionamento da
equipa e consultei normas e protocolos a fim de perceber de que modo atua junto dos
utentes/ familia / comunidade;

Tomei conhecimento de quais os recursos existentes na comunidade e de que
forma se articulavam com a ECCI-OD;

Participei nas reunides de equipa, contribuindo com opinides validas para os casos
discutidos ou fornecendo alguma informacao ttil para o assunto debatido;

Participei nas visitas domiciliarias e nas VD de luto, apresentando-me sempre aos
utentes e familias e participando ativamente na prestacao de cuidados;

Identifiquei quem é o cuidador principal dos utentes a quem fiz VD (condicao
fisica, estado emocional, forma de adaptagdo 4 doenca);

Elaborei o genograma e eco mapa de uma utente de quem fiz a analise de um caso
clinico, que posteriormente apresentei num momento de forma¢do em equipa;
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Esclareci sobre quais os objetivos da intervenc¢ado por parte da equipa; Estabeleci
com as familias e utentes o plano de cuidados, individualizado, informando sobre
recursos existentes, sobre cuidados relacionados com a alimentacao/ hidratacao;
higiene; farmacos e efeitos secundarios, etc.

Executei os planos de cuidados estabelecidos junto dos utentes e familias;

Avaliei a eficacia do plano de cuidados, decidindo sobre a manutenc¢ido do plano ou
a sua alteracdo de forma a potenciar a eficacia dos cuidados prestados;

Estabeleci a relagao de ajuda com os utentes e cuidadores, promovendo a escuta
ativa e demonstrando uma atitude empatica, dando sempre permissdo ao utente e a
familia para expor as suas duvidas/receios sobre os aspetos do cuidar, validei
sentimentos e reacdes emocionais dos utentes/cuidadores/ familiares. Permiti assim
que os utentes se sentissem respeitados na sua dignidade e os cuidadores se
sentissem mais seguros, capacitando-os para os cuidados;

Executei controlo de sintomas, procedendo a sua avaliacdo rigorosa, contactando
o médico para comunicar os sintomas descontrolados e posteriormente comunicando
ao utente/cuidador sobre como atuar.

Administrei terapéutica por via SC e procedi a colocacdo da via SC, dei instrugoes a
familia sobre como administrar os farmacos e os cuidados a ter com o cateter;

Adequei as vias possiveis de administracdo dos farmacos, tendo em conta que a
terapéutica farmacologica e a via através da qual é instituida deve ter como principio
o de provocar o menor sofrimento possivel ao doente, sendo rapida e eficaz quanto as
acOes pretendidas, a via oral é geralmente a mais preferida no entanto existem varias
razoes para optar por vias alternativas como exemplo a transdérmica, subcutanea,
devo referir que em contexto domiciliario estas sdo também muito utilizadas dado
tornarem-se bastante confortaveis para o doente;

Identifiquei e participei em situacdes de emergéncia em cuidados paliativos:
prevenir, planear e informar foi fundamental, uma das situa¢des foi uma hemorragia
vesical, foi tragado um plano individual de intervencao e foi informada a familia, foi
prescrita medicacdo em SOS, e foi dada indicagdo para recorrer a um servico de
urgéncia, dada a incapacidade para controlar a situagdo no domicilio;

Capacitei os familiares para o encerramento da relacdo, prioritariamente quando
havia sinais de a morte ja estar proxima, permitindo que a familia efetivasse as
despedidas do seu ente querido de forma a encerrar o final com as “cinco ultimas
tarefas” (amo-te; perdoa-me, eu perdoo-te, obrigada e adeus);

Informei a familia sobre sinais e sintomas frequentes quando a morte ja esta
préoxima e sobre como atuar caso esta ocorra, quem contactar, como proceder,
convicta que a antecipacao destas informagdes contribui para a organizacdo interna
da familia e uma maior adaptacdo ao futuro acontecimento;
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Valorizei o trabalho efetuado pela familia quer nas VD’s planeadas quer nas VD’s
de luto, acreditando que este reconhecimento por parte da equipa contribui para
aumentar a confianca e autoestima do cuidador e a importancia dos cuidados
prestados;

Detetei alguns sinais de sofrimento (fisico, social, espiritual e psicoldgico) do
doente/familia e tentei perceber como dar resposta a essas necessidades, procurando
informar-me sobre os recursos comunitarios existentes e também “procurando”
recursos internos/externos da pessoa, possiveis de serem trabalhados pela equipa a
fim de o minimizar;

Promovi sempre uma forma de comunicacdo eficaz, quer no seio da equipa, quer
junto de utentes e familiares, comunicando sempre de forma assertiva; Procurei
identificar e ajudar a resolver dificuldades relacionadas com a comunicacdo (Por ex.
“conspiracao do siléncio”);

Ajudei a familia a clarificar a informac¢do e a forma de a transmitir ao doente,
garantindo apoio incondicional da equipa no que diz respeito a comunica¢do das mas
noticias;

Mostrei disponibilidade e apoiei a familia durante a fase de agonia, esclarecendo
duvidas (quase  sempre) relacionadas com as  necessidades de
alimentacao/hidratacdo e refor¢ando a importancia do conforto e dos cuidados a
boca;

Estive atenta a eventuais sinais de risco de luto complicado, que segundo Barbosa
(2010) sdo: as circunstancias da perda, vulnerabilidade do enlutado, caracteristicas
da pessoa que morreu e qual a natureza da relacdo, tipo de apoio familiar e social.
Participei nas visitas do luto a fim de ajudar a reorientar as prioridades, facilitar
contactos com estruturas de apoio e fomentar o autocuidado dos familiares, e permiti
a expressao de sentimentos relacionados com a morte do paciente.

Efetuei OT para, marcagdes de VD’s, avaliacdo de medidas instituidas, avaliacdo de
bem-estar, esclarecimento de duvidas, Etc.

Efetuei os registos correspondentes aos cuidados prestados, no processo clinico
dos utentes, nos varios suportes disponiveis para o efeito, como forma de garantir a
continuidade dos cuidados prestados. Inseri dados e informa¢do dos utentes na
plataforma da RNCCI;

Elaborei um documento em suporte de papel e informatico, “Guia de Apoio a
Familia”, com objetivo de ser consultado pelas familias de doentes em fase de fim de
vida e como material de suporte das equipas domicilidrias de cuidados paliativos.
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2.3.1- Controlo de sintomas

Os cuidados paliativos sdao hoje encarados como uma intervencgdo técnica e
rigorosa no sofrimento dos doentes que apresentam doenca grave e/ou avanc¢ada,
incuravel e progressiva. Para viabilizar essa intervenc¢do, torna-se necessario
maximizar o conforto e a qualidade de vida do doente sua familia, promovendo um
controlo sintomatico rigoroso e tdo eficaz quanto possivel. A terapéutica
farmacologica e a via através da qual € instituida devem sempre subjugar-se ao
principio de provocar o menos sofrimento possivel ao doente, sendo rapida e eficaz
quanto as ac¢oes pretendidas. (Neto, 2008)

A SECPAL propde os seguintes principios gerais para o controlo sintomatico:
Avaliar antes de tratar, em que se faz uma avaliacdo aprofundada do
sintoma quanto a sua etiologia, quais os fatores que agravam e quais os que
o atenuam.

Explicar as causas do sintoma, ao paciente e familia de forma simples para
que este o possa compreender, explicando também de que forma podera
ser tratado e aliviado.

Usar uma estratégia terapéutica mista, farmacolégica e ndao farmacolégica.
O tratamento deve ser sempre individualizado, as opg¢des terapéuticas
devem ser sempre discutidas com o paciente.

Monitorizar os sintomas, utilizando escalas de avaliacdo para esse efeito. S6
através de uma correta monitorizacdo se podera saber se os objetivos sao
atingidos e comparar os resultados para melhorar a atuagao.

Dar atencdo aos pormenores, para otimizar o controlo dos sintomas e
minimizar os efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas
aplicadas.

Dar instrugdes completas e corretas sobre o tratamento. Informar de forma
correta como podem ser administrados os farmacos, intervalos de tomas,
doses, efeitos secundarios. Utilizar meios escritos com registos da
terapéutica e informac¢des importantes.

Sintomas constantes necessitam tratamento preventivo, uma vez que,
alguns destes sintomas sdo permanentes, é necessario administra-los de

forma continuada e ndo em SOS.
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Reavaliar continuamente, pois é dificil perceber quais as doses que cada
doente necessita, e para além disso todos tém efeitos secundarios que

variam de paciente para paciente.

Nao limitar o tratamento ao uso de farmacos, valorizar e implementar
medidas ndo farmacolégicas que tém efeito comprovado no alivio de alguns
sintomas.

Segundo Twycross (2001) os sintomas sdao definidos como percecdes
somatopsiquicas, como resposta a um estimulo nocivo, moduladas por aspetos como
o estado de animo, o significado, o meio ambiente, o estado de adaptagdo emocional a
situagdo. Para NETO (2010) devemos ter em conta que um sintoma, qualquer que ele
seja, corresponde sempre a um conceito multidimensional. Para o resultado final que
se avalia concorrem diferentes fases e mecanismos que condicionam toda essa
apresentacao final. A autora refere também que é imprescindivel que toda a equipa de
cuidados discuta e assuma os objetivos terapéuticos, nomeadamente aqueles
sintomas que tém maior impacto no paciente. Os profissionais de enfermagem, pela
sua maior proximidade do doente, detém um papel fundamental na monitorizacdo
dos sintomas, e como tal no sucesso do processo terapéutico.

As competéncias no controlo de sintomas do doente com doenca terminal foram
desenvolvidas gracas a repeticdo da execucdo de estratégias de intervencdo ao longo
do periodo de pratica clinica, nomeadamente, identificagdo e avaliacdo de sintomas,
planeamento e implementa¢do de medidas terapéuticas e monitorizagdo das medidas
implementadas. Na ECCI-OD todos os principios de controlo sintomatico sao
implementados. A fim de avaliar os sintomas é efetuada uma entrevista durante a VD
para avaliar a intensidade, caracteristica, fatores de agravamento do sintoma e que
prejudicam o dia-a-dia e/ou que pretendem melhorar. Posteriormente o utente é
medicado (pelo clinico) e todos os farmacos ficam registados em esquema, na folha de
terapéutica utilizada para esse efeito, bem como a medica¢do para utilizar em SOS. O
esquema é validado com o doente/ cuidador, sdo dadas todas as indicagdes sobre
administracdo dos farmacos e possiveis efeitos secundarios. Apos este passo os
enfermeiros tém também a oportunidade de dar instrucdes sobre os aspetos que
podem melhorar no dia-a-dia para aliviar esses sintomas, com intuito de melhorar o
conforto, dando especial atencao a medidas nao farmacologicas, como por exemplo o
recurso a massagem, aplicacdo de calor e frio, otimizacao da dieta, cuidados durante a
higiene, cuidados com a boca, hidratacdo oral e da pele, prevencdo de ulceras de
pressdo, medidas de distragcdo que permitam ao utente ocupar o seu dia de forma util.
A monitorizacdo de sintomas, pode ser feita na consulta seguinte, com entrevista
sobre os sintomas anteriores e pesquisando novos sintomas, mas também através de
monitorizacdo telefénica, podendo-se rever terapéutica com o cuidador, esclarecendo
duvidas, tal como saber se ha alteracGes no doente, pesquisando novos sintomas e/ou
alteragcdes nos mesmos.
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Relativamente a utilizacdo de escalas, as mais comummente utilizadas para
avaliacdo sintomatica, eram a escala numérica da dor e a Edmonton Symptom
Assessment Scale - ESAS, mas devo referir que infelizmente, esta ultima era muito
pouco utilizada. Tive oportunidade de a aplicar a uma utente e nao posso deixar de
mencionar que senti alguma dificuldade na sua aplicacdo. Dificuldades que atribuo a
falta de experiéncia pessoal na utilizacdo dos instrumentos, de qualquer modo foi
muito positiva a ajuda dada pela orientadora de estagio, esclarecendo-me em alguns
pontos.

Tive oportunidade de efetuar VD a utentes com os mais variados sintomas, no
entanto destaco a dor como sendo o sintoma mais prevalente. Constatei que o uso da
escada analgésica da OMS é uma pratica comum na equipa, e verifiquei a forma como
os clinicos manuseiam sabiamente os analgésicos dos diferentes patamares e
farmacos adjuvantes para que o alivio da dor seja efetivo, discutindo sempre com o
utente e a familia quais os objetivos da analgesia. E importante determinar objetivos
realistas do controlo da dor, devendo-se discuti-los com o paciente sempre que
possivel. Pode ndo ser possivel aliviar de alguma forma os sintomas perturbadores e
melhorar a qualidade de vida. A maioria dos pacientes concordaria que o primeiro
objetivo seria conseguir uma noite descansada. O préximo objetivo é geralmente
aliviar a dor em repouso durante o dia. O dltimo - geralmente o mais dificil de atingir
- é a atividade sem dor. (Diamond, et al., 1997)

A maioria dos utentes cumpriam adequadamente o plano terapéutico instituido,
conseguindo alivio total ou quase total da sua dor. No entanto lembro que uma das
utentes, que acompanhei, decidiu ndo colocar o penso transdérmico de buprenorfina,
pelo que numa das VD encontrava-se com dor descontrolada. Quando questionada
pela equipa, sobre a razdo que a levou a tomar essa decisao, respondeu: “- Estive a ler
a “bula” do medicamento e vi que é um medicamento opidide e tem muitos efeitos
secunddrios!”. Uma outra utente também evitava tomar o fAirmaco opiaceo que tinha
pautado em SOS, com “medo de ficar habituada”. Este tipo de atitudes sdo habituais, e
compete a equipa conseguir “desfazer” os mitos que os utentes e familias tém em
relacdo ao uso de medicamentos opidceos. Uma outra familia, ndo tinha administrado
a morfina que a equipa tinha deixado preparada para usar num utente com periodos
de dispneia no periodo noturno, usando apenas o buscopan que foi preparado para o
mesmo efeito, referindo que “- Ndo queriamos que ficasse demasiado pedrado!”.

Os mitos relacionados com a morfina fazem com que, a maioria dos doentes com
cancro sofram com dor moderadamente intensa porque ndo tomam a medicagdo que
precisam, nem em qualidade nem em quantidade suficientes. Isto deve-se em grande
medida, porque tanto os profissionais de saide como a populacao em geral tém uma
serie de preconceitos acerca dos analgésicos opiodides, pelo que ndo os utilizam
adequadamente nem em quantidade suficiente. Isto acontece nao s6 com a morfina
mas com qualquer outro analgésico potente (Sancho, et al., 2009). Bruera et al cit. por
Pereira (2010) refere que o principal medo do doente que toma opioides é o da
adicao. Este medo pode existir devido a confusdo entre conceitos de dependéncia
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fisica e adigdo. Outros medos infundados incluem a preocupac¢do com a perda de
eficacia dos analgésicos se iniciados cedo de mais, a ideia de que a morfina é sé para
pessoas que estao a morrer, que a morfina e outros opidides fortes encurtam a vida e
que os opiodides invariavelmente alteram a cognicdo (Neto, 2010). Assim concordo
com a SFAP (2000) quando diz que o objetivo primeiro do enfermeiro é ajudar a
pessoa em fim de vida a exprimir o seu medo. O enfermeiro leva-o a ter uma visao
realista da situacdo, convidando-o a explicitar o seu pensamento, as generalizacoes ou
suposicdes que faz. Deve favorecer a discussdo aberta, respeitando o ritmo do doente
na expressao dos seus sentimento.

Pude efetuar VD a utentes com sintomas respiratorios, nomeadamente com
secrecodes, dispneia em movimento e dispneia terminal. Este dltimo constatei ter
grande impacto no cuidador e, concordo com NETO (2010) ao mencionar que
sintomas como a dispneia e a confusao sao dos que maior impacto tém na familia dos
doentes e, nesses casos, justifica-se um apoio adicional com vista ao correto
esclarecimento dos medos existentes e ao reforco do controlo sintomatico. Sabemos
que frequentemente, a avaliacdo de sintomas feita pelos familiares pode majorar a
realidade, ja que transpdem para essa avaliacdo muita da sua ansiedade e medos. Isto
obriga os profissionais de saude, sobretudo em ambiente domiciliario, a objetivar
tanto quanto possivel essa avaliacdao (n? de episodios, localizacdo, etc.), para ndo
corrermos o risco de avancar para medidas que possam ser desadequadas por
excessivas.

O delirium também foi um dos sintomas observados, quando a equipa foi chamada
de urgéncia pela familia de um utente que se encontrava agitado, verborreico e nao
colaborante. O delirium é um quadro clinico em que a caracteristica mais importante
é a reduc¢do do nivel de consciéncia. O doente inicia um quadro de agitacdo, com
alteracdes das func¢des cognitivas e com flutuacdes do nivel de consciéncia. O utente
estd confuso e desorientado, muitas vezes inquieto, hiperativo e amedrontado. O
delirium é o quadro psiquico mais frequente na fase terminal e provoca um impacto
negativo na familia. (Gama, et al., 2010)

A VD foi efetuada com o clinico da equipa que instituiu, terapéutica sedativa
(Levomepromazina) por via SC, em bolus e em perfusdo continua. Pude proceder a
execucdo da técnica de pungdo SC, e preparar o dispositivo de infusao continua (DIB)
e administrar os farmacos ao doente. Nesta fase foi também preponderante o apoio e
os esclarecimentos dados a familia, sobre o que estava acontecer e qual o objetivo da
intervencao.

A utilizacao da via subcutdnea representa pois, em doentes com necessidade de
cuidados de suporte ou paliativos, a possibilidade de recorrer a uma via parentérica,
usufruindo dos beneficios inerentes, sem ter as desvantagens ja descritas para as
administracdes intramusculares e intravenosas, ja que nao existe risco de
hemorragia, embolia ou sépsis. Existem poucas limitacdes ao uso desta via: existéncia
de edema generalizado ou doentes com hemorragia aguda profusa, visto que podem
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condicionar vasodilatacdo ou vasoconstricdo periférica e inviabilizar a absorc¢ao dos
farmacos (Neto, 2008). Galvdo corrobora com estas afirmac¢des referindo no seu
artigo sobre utilizacdo da via subcutanea no doente idoso e terminal que, a utilizacao
desta via para administracdo de soros, denominada hipodermdclise, é um método
seguro, simples e adequado para doentes no domicilio ou hospitalizados, permitindo
também administracdo de fArmacos. Sdo muitas as vantagens para a utilizacdo desta
via, particularmente em idosos e doentes terminais. A via subcutanea constitui, pela
simplicidade de utilizacao e baixo risco de complicacdes, a via de eleicao para
hidratacao e administracao de fAirmacos a estes doentes. (Galvao, 2005) Foram varios
os utentes a quem pude efetuar a técnica de puncao SC e fazer assim ensino sobre
terapéutica e respetivos cuidados durante a administracao, ja que seria o cuidador a
administrar os farmacos. Os farmacos que utilizei pela via SC durante a pratica clinica
foram: Butilescopolamida, o Diclofnac, a Morfina e a Levomepromazina.

Numa utente, que se encontrava em situacdo de ultimos dias/horas de vida,
utilizei a hipodermaoclise como forma de providenciar hidratacdo adequada a utente e
permitir que a familia encarasse de forma mais tranquila a chegada do fim. Claro que
primeiro foram tentadas todas as formas possiveis de hidratar e alimentar a doente, e
enquanto o reflexo de degluticdo e succdo estiveram presentes instrui a familia sobre
como hidratar a utente oralmente, utilizando liquidos em forma de gelatinas, placas
de agua gelada, oferecendo bebidas da sua preferéncia etc. A utente manteve-se neste
estado durante cerca de trés semanas, e certo dia deparamos, com um pedido da
familia “ Enf2 é melhor p6r um tubo para darmos comida a minha mde, ela jd ndo come
nada hd dois dias, coitadinha (...) ".Este representou para mim um dilema ético muitas
vezes explorado durante as sessdes letivas, Cavalieri (2001) num artigo sobre aspetos
éticos no fim de fida recomenda: “The provision of artificial nutricion and hydration
should be viewed as analogous to other medical intervention (...) Medical inerventions,
including artificial nutrition and hidration, can be whiheld or withdrawn if this measure
is consistent with the dying patient’s wishes”.

A atuacao da equipa passou por explicar aos familiares a situacdo e a influéncia da
alimentacdo na sobrevida da doente; real¢ar a intencdo de intensificar as medidas de
conforto e solicitar a familia que participasse ativamente nos cuidados a boca;
controlar sintomas e discutir o plano em reunido de equipa para transmitir a filha,
uma mensagem consistente. Ao utilizarmos meios técnicos que promovem o
encarnicamento terapéutico, estamos visivelmente a retirar a dignidade a pessoa
humana, ela torna-se apenas um objeto. Por vezes, enquanto profissional de saude
observo pedidos para que todos os “meios” sejam usados para que se evite ao maximo
a morte da pessoa. Mas em cuidados paliativos o conceito de “meios” utilizados, sdo
analisados de forma a perceber o que sdo meios adequados (ordindrios), ou nao
adequados (extraordinarios) pois segundo os principios da bioética, os meios
extraordinarios ndo devem ser utilizados em situacdes em que ha certeza de que a
pessoa ndo pode ser salva.
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A primeira regra é que, enquanto ha uma esperancga razoavel de obter cura ou
melhoria do estado morbido, com qualidade de vida aceite pela pessoa doente, sdo as
regras da medicina curativa, cientificas e éticas, que devem ser seguidas pelo médico;
com énfase no consentimento informado e nos principios da beneficéncia e da nao-
maleficéncia, no plano ético, e na rigorosa avaliacdo clinica da situacao, no plano
cientifico. As decisdes médicas tomadas no ambito da medicina de acompanhamento
tém um suporte cientifico, mas tém, principalmente, uma muito significativa
estrutura ética. Ndo é apenas o técnico que decide sobre o que fazer com um corpo
cuja vida biolégica esta a extinguir-se; é o médico, enquanto pessoa humana, com uma
longa tradicdo de respeito pelo doente, codificada desde Hipdcrates, o médico como
membro de uma certa sociedade e, ainda, como portador de uma determinada
cultura, historicamente construida, quem enfrenta a situagdo de acompanhar o seu
semelhante num tempo, mais ou menos breve, que o levara a morte. (CNECV, 2005)

As decisdes foram tomadas em conjunto com a familia, em que objetivo primordial
da intervencdo era promover o conforto, também Querido e Guarda (2010) referem
que quaisquer que sejam as decis0es tomadas, elas devem ser fruto de uma reflexao
interdisciplinar centrada no doente, acompanhado pela familia. A questdo
fundamental deve ser para todos: O que é hoje mais importante para que este doente,
no momento presente, em termos de conforto e de qualidade de vida? A doente
faleceu no dia a seguir ao aniversario do seu marido, o que nos levou a acreditar que
esse seria o seu desejo: o de estar presente numa dltima homenagem ao companheiro
de uma vida e mais uma vez sentir a sua familia reunida e despedir-se.

A ocorréncia de nduseas e vomitos aparece em cerca de 50% dos doentes, com
cancro avanc¢ado (Twycross, 2003). Observei que alguns dos doentes que visitamos,
referiam varias vezes esse sintoma, muitas vezes associado ao inicio de tratamento da
dor quando eram usados fArmacos como a morfina. VerificAmos no entanto que nem
sempre 0s sintomas eram causados pelos farmacos, e apds uma avaliacdo exaustiva
das possiveis causas, sugeriamos a adog¢do de algumas medidas simples,
nomeadamente: promover um ambiente calmo, sem fatores que possam provocar o
vomito ou as nauseas (odores, alimentos...); manter o local arejado controlando os
odores desagradaveis, (fezes, colostomias, feridas e ulceras); oferecer pequenos
snacks (salgados, tostas, bolachinhas de agua e sal, sandwichs...); afastar o paciente
temporariamente das fun¢des de preparacao de alimentos; evitar a prisdo de ventre;
comer e beber devagar na posicao sentada ou semi-sentado, descansar depois das
refeicdes; oferecer liquidos que se toleram melhor se estiverem frios, e a comida deve
estar a temperatura ambiente; informar que se os vomitos se mantiverem deve
ingerir apenas dieta liquida (caldos, sumo de frutas, cha e gelatina, de preferéncia
frios). Apesar da instituicdo de algumas destas medidas, houve uma das utentes que
acompanhei que necessitou de abordagem terapéutica mais especifica, em que o
médico da equipa efetuou rotacdo dos farmacos opidides e instituiu laxante com a
finalidade de evitar a obstipacdo. A SECPAL também aceita que “una correcta
valoracion del paciente nos conducird a identificar la causa principal, siendo la mds
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habitual el uso de opioides, obstruccion intestinal parcial y constipacion” e que a
estratégia terapéutica passa pela adocao de “medidas generales: se centran
bdsicamente en adecuacién de la dieta” e na correcao de causas reversiveis:
“hipercalcemia, gastritis, fdrmacos irritantes de la mucosa gdstrica.”

A hemorragia é referida como sendo uma urgéncia em CP. Numa utente que
acompanhamos, a equipa foi chamada de urgéncia, devido ao aparecimento subito de
hematuria franca. A utente estava algaliada, e devido a perda de sangue encontrava-
se com anemia 0 que a mantinha bastante asteniada. Apesar de nao ser uma
hemorragia maci¢a, com rutura de vaso de grande calibre, lembro que este
acontecimento provocou grande impacto na utente e na familia. Pude observar que a
constatacdo visual do sangue provoca nas pessoas muitos sentimentos de
inseguranca, e neste caso a utente teve mesmo de ser encaminhada para uma unidade
hospitalar, pois a propria familia referiu ser incapaz de lidar com a situagao.

Em alguns doentes que acompanhei tive também oportunidade de ensinar os
prestadores de cuidados sobre a importancia dos cuidados a boca, incentivando a sua
participacdo neste tipo de cuidado, mostrado como esta pode ser uma forma de
manter a relagdo e a comunicacdo. A intencionalidade do cuidado e a forma de o
realizar sdo aqui determinantes. Um doente em fim de vida, mesmo se o seu estado de
vigilia estiver diminuido, percebe muitas vezes quando lhe tocamos e pode ouvir o
que dizemos. (SFAP, 2000). Os mesmos autores vém o conforto e a comunicagdo como
dois objetivos a atingir com os cuidados a boca, e que estes sdo duas prioridades para
favorecer ou manter uma comunicacao satisfatéoria com o meio envolvente e tratar
qualquer desconforto e qualquer dor causadas pela doenca ou pelos efeitos
secundarios dos tratamentos.

2.3.2- Trabalho em equipa

O trabalho de equipa apresenta-se como um fator crucial para a eficacia dos
cuidados paliativos. Foi um privilégio poder participar nas varias dindmicas e sentir-
me como um elemento do grupo.

Tive a percecao que este grupo tem uma lideranca, forte e flexivel, que articula
com os varios elementos de forma a assegurar a continuidade e a qualidade dos
cuidados prestados. Pude constatar que todo o trabalho era assegurado e todos os
elementos funcionavam de forma auténoma, cumprindo as suas obrigacdes sem
necessidade de ordens ou distribuicdo de tarefas. A responsabilizacdo do profissional
é nitida e ele age de forma independente, sabendo que a garantia dos cuidados
depende de si. Senti que os elementos se auto motivavam com isso uma vez que, 0s
resultados obtidos eram sempre fruto do seu esforco e dedicagdo. Nao quero com isso
dizer que nao houvesse interajuda ou apoio entre os elementos da equipa uma vez
que ninguém é autossuficiente e a realidade é muitas vezes complexa sendo dificil
alguém abarcar todas as areas do conhecimento. O trabalho transdisciplinar pode por
isso contribuir para um melhor desenvolvimento das fun¢des de cada um. Saliento
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que por varias vezes assisti os elementos mostrarem disponibilidade para ajudar os
colegas, e também a incentivarem os pedidos de ajuda. E esta entrega e esta partilha
que torna esta equipa Unica, com um fluxo permanente de atividades e com
resultados visiveis de forma quase imediata. Prova disso ddo os préprios doentes e
familiares ao repetirem regularmente: “ndo podemos pedir mais, sdo todos muito

n, o« n, «

atenciosos”; “sdo pessoas muito humanas”; “sdo uns anjos na terra”.

Como era expectavel, dada esta tipologia de cuidados, também presenciei
momentos em que as pessoas da equipa se sentiram mais vulneraveis perante a
situagcdo de determinado doente ou familia, perante a morte de um utente ou até
perante os problemas pessoais ou familiares dos elementos da equipa. Durante o
periodo do estagio houve a saida de um elemento da equipa que foi uma referéncia no
seio do grupo, e isso foi vivido de forma muito intensa e com alguma emocao. Aqui
pude constatar de que forma os varios elementos se entreajudaram, e se apoiaram
mutuamente. Este papel dos elementos da equipa também é realcado por LUGTON
(2002) quando afirma “We also have to be aware of the needs of our own colleagues for
support in the sometimes stressful task of caring for the terminally ill, giving them
opportunities to talk to us and to share their feelings with us”.

Os valores desta equipa sdao comuns, sdo partilhados, todos os elementos
direcionam as suas fun¢des em prol de um objetivo, existe um caminho a seguir. Isto é
para mim o que mais contribui para que o funcionamento da equipa resulte e isso se
reflita nos cuidados prestados que consequentemente se vai refletir no bem-estar do
doente e familia. Independentemente do cargo ocupado, do grau académico ou da
funcdo desempenhada, todos tém uma palavra a dizer, a sua opinido é ouvida e as
suas percec¢des sobre determinado assunto ou caso clinico, sio sempre tomadas em
conta. Parece-me que a metodologia de “gestor de caso”, é bastante adequada, no
entanto saliento que os enfermeiros sdo-no em numero largamente superior, o que
ndo concordo porque acho que também outros profissionais poderiam assumir esse
papel, de acordo com a tipologia das necessidades do utente e familia, quer sejam elas
maioritariamente de ordem clinica, de enfermagem, psicoldgica, social etc.

Ao nivel da comunicagdo interna, este é um grupo, que sabe comunicar
eficazmente, as reunides interdisciplinares sao muito facilitadoras desse processo
permitindo a discussdo de casos e o estabelecimento de planos de cuidados
adequados, em que cada elemento tem o papel de dar o seu contributo, também o
processo clinico é um forma de manter a informagdo atualizada, permitindo que
através dos registos efetuados, os varios elementos comuniquem entre si.
Externamente os elementos da equipa encontram-se sempre contactaveis através de
telefone movel, o que é uma mais-valia na passagem de informacdo ou pedidos de
ajuda dos utentes. A equipa também pode ser contactada por correio eletrénico. No
entanto pude verificar que a este nivel a comunicacdo era mais deficitaria,
principalmente quando os utentes eram seguidos em consultas de especialidade, era
habitual os clinicos das especialidades fazerem alteracdes ao plano terapéutico
instituido pela equipa, originando sentimentos de inseguranca e incerteza ao utente e
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familia acerca do tratamento. Um exemplo disso foi o de uma cuidadora que nos
comunicou numa das VD’s que tinha deixado de dar o Buscopan ao seu marido
(portador de Deméncia dos Corpos de Levy) porque o neurologista lhe disse que esse
medicamento ndo era para as secre¢des mas sim para as co6licas abdominais. Ora isto
poderia ser evitado com uma comunica¢ao externa adequada.

A EAPC afirma que os CP sdo cuidados interdisciplinares e NETO (2010) para além
de mais uma vez reforcar a obrigatoriedade da existéncia de uma equipa
multidisciplinar, faz referéncia a existéncia de uma revisdo sistematica de literatura
que documenta o impacto positivo da atuagdo das equipas multidisciplinares de CP
em diferentes ambitos. Também no PNCP (2004), é assumido que a
interdisciplinaridade é uma das suas componentes essenciais, juntamente com o
alivio dos sintomas; o apoio psicolégico, espiritual e emocional; o apoio a familia e o
apoio durante o luto. Este aspeto é novamente reforcado quando sdo enumerados os
principios que dao corpo ao referido programa nacional, com a diferenciacdo e a
interdisciplinaridade a fazer parte destes.

Lembro-me que na 12 reunido de equipa multidisciplinar que assisti, foi discutido
0 caso de um menino com 18 meses, portador de uma doenga metabolica, a sindrome
de Leigh, (também conhecida por encefalomielopatia necrosante subaguda),
traqueostomizado e alimentado por PEG. A sindrome de Leigh faz parte de um grupo
de enfermidades metabdélicas conhecidas como encefalomiopatias mitocondriais. E
uma doenga hereditaria transmitida por diferentes modos de heranca: mitocondrial,
autossOmica recessiva e recessiva ligada ao X. O inicio das manifestagdes clinicas é
variado, ocorrendo em geral, dentro dos primeiros dois anos de vida, com evolucao
insidiosa, progressiva e com periodos de exacerbacdes. Como nao ha tratamento
especifico, este é baseado em medidas paliativas, portanto a identificacdo desta
sindrome é importante como diagndstico correto permitindo condutas adequadas a
melhor qualidade de vida dos seus portadores. (Roma, et al., 2008). Por este motivo a
crianga foi encaminhada para a equipa. O menino era gémeo com mais dois irmaos,
um menino e uma menina, esta com paralisia cerebral, o outro irmao apesar de nao
apresentar doeng¢a crénica era uma crianga com problemas respiratorios, tal como os
irmaos, decorrentes do facto de terem nascido prematuramente. A crianga tinha sido
enviada para a ECCI-OD essa semana, durante a qual teve alta hospitalar (estava
internada desde o nascimento).

As criancas residiam com os pais, em casa propria. A mde encontrava-se
desempregada e o pai tinha emprego, mas ndo obtinha rendimento fixo,
encontravam-se portanto em situacao de caréncia econdmica clara, e devido a esse
facto estavam a receber apoio por parte da instituicdo hospitalar de onde tinha tido
alta, ao nivel dos equipamentos, medica¢do e material para a higiene e alimentacdo
das criancas. A 12 VD foi efetuada pela médica e pela enfermeira que decidiram
discutir o caso na reunido para que, entre todos pudessem avaliar de que forma os
varios elementos poderiam contribuir para apoiar esta familia, com intuito de
melhorar a sua qualidade de vida. Senti que todos os elementos da equipa ficaram
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visivelmente sensibilizados com o caso, e ap6s trocar algumas de ideias a equipa tinha
um plano de intervencao delineado, em que incluiram as trés criangas.

Enfermagem - avaliacdo das necessidades da crianga e familia, controlo de
sintomas, apoio a familia, encaminhamento para outros elementos da
equipa;

Médico - reavaliacao de sintomas problema, orientacdo terapéutica, apoio
a familia, articulagdo com médico assistente do hospital;

Assistente Social - avaliacdo sociofamiliar e econ6émica, avaliagdo das
vulnerabilidades e das necessidades, avaliagdo de recursos e
potencialidades, orientac¢do e informacado dos recursos da comunidade;
Fisioterapeuta - avaliacdo funcional das capacidades, prevencdo das
complica¢des respiratorias, reabilitagdo funcional respiratoria.

Psicologo - avaliacdo do estado emocional dos pais, apoio psicologico,

trabalhar as expectativas realistas.

Com as intervencoes foi possivel que estas criangas ndo tivessem que ser
transportadas tantas vezes para fora da sua casa, para efetuar tratamentos de
cinesioterapia ou para realizar tratamentos de enfermagem ou consultas médicas, e
assim prevenir as complicacdes respiratérias. Conseguiu-se que uma funcionaria de
uma instituicdo de apoio na comunidade passasse algum tempo na casa das criancas,
ajudando a made nas tarefas de casa e nos cuidados aos bebés. Foram pedidos
subsidios de apoio para criangas com necessidades especiais, que de alguma forma
aliviaram a sobrecarga financeira da familia.

Os cuidados paliativos requerem uma abordagem transdisciplinar, isto é, os
elementos da equipa usam uma concecao comum, desenham juntos a teoria e a
abordagem dos problemas que consideram de todos. Incluem o doente, a familia e/ou
os cuidadores, os prestadores de cuidados, os servicos sociais, etc., na equipa e tém
como objetivo uma atuacdo cuja finalidade é o bem-estar global do doente e da sua
familia (Bernardo, et al., 2010). Para mim ficou nitido de que forma o trabalho em
equipa pode e deve ser uma mais-valia, quando se trata de fazer uma abordagem
humanizada e personalizada junto das familias.

2.3.3- Comunicacao

Comunicar consiste evidentemente em exprimirmo-nos e permitir ao outro fazé-
lo. Para além de perceber o que o outro diz, é preciso escutar e ouvir, mas também
compreender o que se passa no interior de n6s mesmos, identificar as emocgdes, os
pensamentos ou as reacdes que as palavras do outro provocam em nos. (Phaneuf,
2005). Este é portanto um processo complexo, abrangente, dependente de muitos
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fatores e condigdes, revela-se para algumas pessoas algo muito exigente, fazendo-as
optar por atitudes de retracao e evitamento constantes. O profissional de saide que
adota esta postura, como pode cuidar? Esta é uma questdo que emerge
frequentemente no meu pensamento, e durante as minhas praticas diarias, concluo
que cuidar implica sempre relacdo, e relacdo implica comunicagdo, por isso concebo
que é impossivel cuidar se ndo soubermos como comunicar!

0 modo como o enfermeiro estabelece a relacdo é influenciado por caracteristicas
pessoais e isso é bem visivel quando avaliamos a forma de estar de outros colegas e
como criam ligacdo com os seus doentes, por isso concordo com Sapeta (2011)
quando afirma que existem alguns profissionais que se distinguem na interagdo que
estabelecem com o doente; sabem as regras e seguem-nas, intuitiva e genuinamente,
para chegarem até ao doente e engrandecer a relacdo, tornando-a terapéutica. Para a
autora, ha uma forga indiscutivel no seu legado de valores pessoais, nas experiéncias
de vida, nos predicados que possuem ao nivel da comunicacdo e na capacidade de se
relacionarem e de aceitar os outros tal qual como sdo. Estas caracteristicas pessoais e
profissionais, sdo potenciadas se ajudados a refletir criticamente sobre as suas
praticas. Ha uma forga inerente a sua natureza e indole pessoal e que os distinguem, é
importante compreender que estratégias adotam em concreto nesta pratica e na
comunicacao que estabelecem e que os vai diferenciando dos outros.

“A comunicagdo é um processo de criagdo e de recriagdo de informagdo, de troca, de
partilha e de colocar em comum sentimentos e emogées entre pessoas. A comunicagdo
transmite-se de maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento verbal e ndo-
verbal, e de modo mais global, pela maneira de agir dos intervenientes”. (Phaneuf,
2005) Em cuidados paliativos, a comunicacdo é um dos pilares principais, segundo
Twycross, pois representa a chave para aceder e atender com dignidade todas as
dimensdes da pessoa. A comunicacdo eficaz funciona como uma estratégia
terapéutica de intervencdo no sofrimento associado a patologia avanc¢ada e terminal.
Comunicar adequada e eficazmente exige a utilizacio e desenvolvimento de
competéncias basicas, nomeadamente a escuta ativa, compreensao empatica e
feedback. As situacdes problematicas mais frequentes no ambito da comunicacdo com
os doentes e familia sdo a comunicacao do diagndstico, do progndstico, transmissao
de mas noticias, a conspiracao do siléncio, a negacdo e a agressividade. (Twycross,
2003)

Pessoalmente considero que a comunicacao poderia ocupar o lugar da base, e ndo
de um dos pilares dos cuidados paliativos. Esta é uma considerag¢do individual muito
pensada e refletida com base em alguma experiéncia profissional e conhecimento
académico. Diz-me a minha pratica que sem comunicacdo adequada é praticamente
impossivel controlar sintomas eficazmente, apoiar a familia convenientemente e
realizar um trabalho de equipa satisfatorio, assim a comunicacdao assume um papel
transversal quando cuidamos dos doentes e das suas familias. Isto é, para garantir
que o utente recebe cuidados paliativos de qualidade, a comunica¢do adequada deve
ser sempre uma prioridade no seio das equipas que prestam este tipo de cuidados.
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Saber como comunicar eficazmente requer formacao e treino, reconhecer estratégias
eficazes de comunicacdo permite que os profissionais consigam apoiar o utente e
familia no seu todo, avaliando necessidades e intervindo dando respostas adequadas
para cada problema encontrado. (Querido, et al., 2010)

Este é um aspeto do cuidar que merce ser refletido, cuidadosamente. Comunicar é
universal, algo que o ser humano faz continuadamente, seja de forma verbal ou ndo
verbal. O para verbal tem também o seu papel, “pois o importante nao é o que se diz
mas o como se diz”. A forma como o profissional de sadde transmite informagao/
comunica é um agente terapéutico poderoso, adquire muito valor junto dos que se
encontram em situacdo de vulnerabilidade e de doenga, e por vezes pode mesmo ser a
Unica coisa que a equipa tem para oferecer. Foi neste periodo de pratica clinica que
esta visdo se tornou mais clara, percorrendo os pilares dos cuidados paliativos, pude
constatar a sua abrangéncia.

Real¢o também a comunicagdo como uma interven¢do auténoma de enfermagem,
e ainda que, a utilizacao da comunicacdao como estratégia para alivio do sofrimento do
doente em fim de vida e sua familia, coloca a autonomia da profissdo de Enfermagem
em destaque, uma vez que a comunicacdo é uma intervencdo auténoma que o0s
enfermeiros utilizam na sua pratica de cuidados. Deste modo, devido ao seu impacto
nos cuidados, a comunicagdo é um conceito que ganha cada vez mais importancia na
pratica de enfermagem, sendo considerada um instrumento terapéutico essencial dos
cuidados, nomeadamente nos cuidados a pessoa em fim de vida e sua familia. Sendo
assim, a comunicacdo entre o enfermeiro e o doente distingue-se da comunicagao
entre outros profissionais de saude e os seus doentes, uma vez que tem como objetivo
atingir o maior nivel de bem-estar e independéncia possivel nas decisdes e realizacao
das atividades de vida diarias. (Basto, 1998)

A sua importancia é de tal ordem que, alguns autores constataram que as
principais queixas dos doentes face aos profissionais de saude dizem precisamente
respeito a lacunas no ambito da comunicac¢do e da relagio medico-doente. (Querido,
et al, 2010). No entanto essas competéncias podem e devem ser treinadas, existe
evidéncia cientifica que comprova as mudangas eficazes e duradoras induzidas pelo
treino dessas competéncias, para além de aumentar a satisfacdo dos doentes e adesao
dos mesmos ao tratamento. Para as autoras essas competéncias sdo: a escuta ativa, a
compreensao empatica e o feedback.

Escutar é muito mais do que simplesmente ouvir, e implica estar focalizado em
todos os sinais que o doente nos da, quando nos esta a transmitir algo (verbalmente
ou nao verbalmente), assim escutar ativamente pressupde que estamos disponiveis,
que mostramos interesse pelos outros, que estamos atentos ao que o outro diz e
ouvimos até ao fim o que o outro tem para dizer, também implica envolvimento fisico
e aqui o profissional tem de estar atento a forma como coloca o corpo, como
estabelece o contacto visual, o tom de voz que utiliza, etc. Estes sao alguns dos
aspetos da comunicag¢do ndo-verbal que devem ser tidos em conta, porque “93% de la
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comunicacion es no verbal. Es primordial analizar e interpretar los flujos de
comunicaciéon que se manifiestan mediante las expresiones faciales, gestuales,
posturales, contacto fisico, tono de voz y direccion e intensidad de la mirada. No puede
valorarse en todo su contenido la importancia que para el enfermo tiene el sujetar su
mano, el tocar su hombro, el colocar bien su almohada o secar su frente”. (SECPAL)

Durante a pratica clinica pude verificar in loco a importancia de se usarem
algumas estratégias de comunicag¢do, como forma de aliviar o sofrimento associado a
doenga cronica e terminal. Em todos os casos relatados neste trabalho demonstro de
que forma a utilizacdo de estratégias de comunica¢do adequadas foram uma mais-
valia no cuidado a estes pacientes e suas familias. Para Twycross os objetivos de uma
boa comunicacgao, sao: reduzir a incerteza; melhorar os relacionamentos e indicar ao
doente e a sua familia uma direcdo, o autor refere também que grande parte da
mensagem ¢ transmitida ao doente através de meios ndo-verbais, em que a
comunicacao ndo-verbal inclui: expressao facial; o contacto olhos nos olhos; a postura
corporal; o tom e vivacidade da voz e o toque. (Twycross, 2003).

Dou o exemplo de uma Sra. de 75 anos, com neoplasia da bexiga, metastases
0sseas e pulmonares. A D. E. vive com o esposo, que é o seu cuidador principal.
Acompanhei-a regularmente durante o estagio, por apresentar dor descontrolada,
fadiga e anorexia. A utente revelava pouco interesse relativamente a intervencao da
equipa, de seguida relato um dos dialogos com a doente que melhor exemplificam a
nossa percecao:

(...) Sentei-me proximo da doente, inclinando-me ligeiramente olhando-a,
perguntei: -“ Como se sente desde a ultima visita?”

D.E. ndo retira os olhos do chédo e responde: -“ 0 penso que me deram para as dores
fez-me mal, senti-me muito esquisita e decidi tird-lo, além disso estou sem apetite, sinto-
me muito fraca” (...)

Toquei no brago da utente e respondi: - “ D. E. Apesar disso podemos aliviar a sua
dor, se calhar de outra forma, e também os outros sintomas”

D.E. - “ Pois mas eu estou é a espera que a médica do hospital me marque outra
consulta, para saber quando vou fazer mais tratamentos” e ficou em siléncio.

A utente atribuia pouca importancia a interven¢do da equipa, sentiamos que nao
confiava em nds, o seu nao-verbal ndo mentia, olhos no chao, fdcies triste e deprimido,
quase que nao prestava aten¢do quando falavamos com ela, a maioria das respostas
eram dadas pelo seu marido. A intervencdo da equipa baseou-se em adotar a escuta
ativa como estratégia da comunicagdo, acenava a cabe¢a mostrando que estava
atenta, demonstramos respeito pelos siléncios, validamos varias vezes os sentimentos
demonstrados, afirmando: “Compreendemos como deve sentir-se”. A doente
demonstrou sempre inseguranc¢a e dificuldade em lidar com a incerteza do seu
progndstico, por varias vezes afirmamos que independentemente do que o futuro
traria, nés ndo a iriamos abandonar ou entdo diziamos: “- podem contar sempre
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connosco”. Este tipo de abordagem permitiu ao doente a familia sentirem-se apoiados,
“ndo abandonados” ou seja alguém estaria preocupado com ela e isso significa para a
doente que € importante, é um ser Unico merecedor de atengao e conforto.

A relacao enfermeiro - doente situa-se num espaco de intera¢do permitindo que o
profissional demonstre aquilo que é e se oriente segundo um modelo de ajuda
centrado na pessoa como um todo, nas suas necessidades, percecdoes e emogoes,
favorece a sua expressao, mobiliza os recursos do doente na resolu¢do de problemas,
oferece suporte, apoio e envolve-se na gestao de cada crise ou problema. Esta relagdo
é atingida com crescimento pessoal e profissional, com a adog¢do de estratégias para
este desenvolvimento e, com reflexdo nas minhas praticas com os doentes. Evitando a
fuga, decidem enfrentar as dificuldades, referem-no como um desafio pessoal e é nele
que crescem e ultrapassam as dificuldades. A interacdo com o doente vai-se
consolidando numa escala progressiva, feita de maultiplas etapas. O enfermeiro em
funcdo das caracteristicas do doente segue uma metodologia e propde um conjunto
de principios em prol de um objetivo, mantém este processo em constante revisao,
avalia, revé e ajusta os cuidados. Em simultdneo, através da informacdo faz a sua
gestao, informa, explica, ensina, promove a sua autonomia e que participe ativamente
no processo. Ao nivel da gestdo de sentimentos, intimamente ligada a gestdo de
informacao, aprofunda o conhecimento e a relagdo que estabelece com o doente, cria
proximidade e maior cumplicidade, compromete-se, procura conquistar a sua
confianga, a partir da qual faz nascer uma alianca terapéutica e assim tenta alcancar
os objetivos mais dificeis, devolver o sentido de utilidade e de pertenca, manter a
esperanga, promover a aceitacdo da morte, e que esta ocorra com serenidade e sem
sofrimento fisico e existencial. (Sapeta, 2011)

Dar mas noticias também é um papel importante da equipa, que deve reconhecer
qual a forma mais eficaz de o fazer, preservando sempre a dignidade da pessoa e os
aspetos éticos envolvidos. De seguida descrevo o caso de uma utente com
aproximadamente 100 anos, a quem tinha sido recentemente diagnosticado uma
carcinomatose peritoneal disseminada, com tumor primitivo desconhecido. Esta
doente residia com o seu filho que por varias vezes ligou para a equipa (antes da 12
VD), perguntando quando irfamos porque a mde pedia um médico insistentemente.
Chegado o dia da 12 VD, médico e enfermeiro e eu fomos a casa da utente, na 12 parte
da VD estivemos sempre a trocar informacdes com o filho da doente, durante esse
periodo prestei aten¢do a utente e senti nela uma grande inquietude, os olhos dela
iam saltando todos os elementos, como que querendo perguntar algo, as pistas nao-
verbais que observei na doente davam a entender que esta queria saber alguma coisa,
que estava esperando a sua vez para falar. Uma vez que eu estava mais disponivel
aproveitei e cheguei-me junto da sua cabeceira, sentei-me, inclinei-me para a utente e
perguntei: - D. J. Existe alguma coisa em que eu possa ajudar? Sinto que quer saber ou
perguntar alguma coisa?

A utente respondeu de imediato: “- Eu sé quero saber se a minha doeng¢a tem cura!”
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Fiquei em choque (...) e pensei: “que pergunta tdo direta, que lucidez” (...) tenho de
responder algo...” de fato ndo tinha resposta para a utente, ou melhor tinha, mas nao
sabia exatamente como responder-lhe, resolvi devolver-lhe a pergunta: “ D.J. e no
hospital disseram-lhe alguma coisa sobre a sua doenga, sobre o seu estado?” A doente
hesitou, mas respondeu-me: “ Ndo, ndo sei ...” (siléncio)

Decidi fazer-lhe outra pergunta para que fosse ela a encontrar uma resposta e
disse: - “O que é que a Sra. sente para me estar a colocar essa questdo?

D.J.- “Sinto que estou a morrer. Parece que ndo sinto o meu corpo!

Aproximei-me mais, toquei na mao da doente e disse: - “D. ] de fato parece- nos que
as coisas ndo estdo acorrer como gostariamos, mas isso ndo impede que ndo possamos
ajudd-la, independentemente do que acontega nés vamos acompanhd-la neste caminho

()"

A doente ficou em siléncio, fechou os olhos, suspirou levemente e eu percebi que
tinha compreendido a mensagem...

Durante este breve dialogo que tive com a Sra. Tive a oportunidade de praticar as
estratégias de comunicacdo de mas noticias, seguindo alguns dos passos do protocolo
que Buckman difundiu, também conhecido por protocolo de seis passos-SPIKE
Protocoll. Este protocolo consiste num conjunto de seis passos que permitem e
auxiliam na transmissdo de mas noticias.

bY

O primeiro passo corresponde a preparagdao do ambiente onde vai ocorrer a
entrevista, dando especial atencao a privacidade do espaco onde esta decorre e a
presenca de pessoas significativas, se for vontade do doente. O segundo passo
compreende a avaliacdo da percecdo do doente. Isto significa que antes de ser
transmitida qualquer informacao, deve-se procurar conhecer qual a perce¢do que o
doente tem da sua situacao, ou seja o que é que o doente sabe acerca da sua doenga. O
terceiro passo diz respeito a informacdao que o doente quer saber. De fato, a maioria
deseja saber o maximo de informagdo que seja possivel, mas também existem aqueles
que poderao ndo querer saber toda ou mesmo nenhuma informacgdo. No quarto passo
é transmitida toda a informagdo de acordo com aquilo que o doente ja sabe e tendo
em conta aquilo que ele pretende saber. Aqui o técnico devera comecar utilizando
uma frase como sendo um “tiro de aviso”. Neste passo, alguns aspetos devem ser
levados em conta, nomeadamente: adequar o nivel de compreensao e vocabulario ao
doente; ndo usar termos muito técnicos que possam induzir duvida; ndo ser
demasiado agressivo nas palavras usadas; transmitir a informa¢do em pequenas
frases e confirmar a compreensdo das mesmas. O quinto passo pressupde que o
profissional responde de forma empatica as emoc¢des sentidas pelo doente apds a
transmissdo da informacao, que poderdo ir desde o siléncio a descrenca, ao choro,
negagao ou raiva. A resposta as reagdes emocionais das pessoas revela-se uma tarefa
de elevada complexidade e dificuldade para os profissionais. No sexto e ultimo passo
programa-se a estratégia que se pretende desenvolver. Assim pressupde-se a
discussao do plano de tratamento a ser desenvolvido, sendo necessario que o doente
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esteja preparado para isso. A existéncia dessa estratégia e plano permite que o doente
se sinta menos ansioso ou confuso e ndo se sinta abandonado. Por outro lado, este
sera um bom momento para lhe oferecer as op¢des de escolha sobre determinadas
intervencoes, discutindo e efetuando um planeamento futuro em conjunto. (Baile, et
al., 2000)

2.3.4- Apoio a familia

Esta foi a area de interveng¢do a qual dediquei a pratica clinica, e felizmente tive a
oportunidade de participar em variadissimas situacdes em que o apoio a familia era
uma prioridade no suporte dado pela equipa. O que observei na ECCI-OD é que a
familia, é sempre alvo dos cuidados que a equipa presta, tal como esta preconizado na
definicdo de cuidados paliativos da OMS “ (...) visam melhorar a qualidade de vida dos
doentes com doengas graves e/ou incurdveis e suas familias (...) ” Assim constatei que
as familias sdo sempre envolvidas nos cuidados ao doente, as suas necessidades sao
levadas em conta e tornam-se ainda mais prioritarias quando os cuidadores tém
algumas caracteristicas que representam maior vulnerabilidade, como por exemplo,
no caso de o cuidador ser também um individuo idoso e /ou com patologia crénica.
Esta é uma situacdo cada vez mais comum na nossa sociedade, dadas as
caracteristicas demograficas atuais. Spar e La Rue cit. por Sequeira (2007) confirmam
isso mesmo referindo que na atualidade a literatura refere que, com o
envelhecimento demografico, se verifica um aumento do numero de cuidadores
idosos, muitas vezes com limitacdes fisicas decorrentes do processo de
envelhecimento, neste caso, a atividade de cuidar representa um fator acrescido de
morbilidade fisica e mental. O autor retira desta constatacao uma conclusdo 6bvia,
afirmando que existe uma necessidade de otimizar o papel do cuidador informal
como via para a preservacao do sujeito, para a melhoria do seu desempenho e para a
promoc¢ao/manutencdo da qualidade de vida do cuidador e do idoso.

7

Durante a admissao é sempre feito um levantamento de informac¢do sobre a
familia do doente, em que se considera o seu contexto sdciocultural e econdmico, bem
como se tenta conhecer a composicao e a dindmica de cada familia elaborando o
genograma e eco mapa para cada utente. Este é um procedimento a meu ver de
extrema importancia porque “O desenvolvimento de instrumentos sistematizados para
a avaliagdo da familia facilita a compreensdo da estrutura, funcionamento e dindmica
familiar, compreendendo, dessa maneira, a familia nos seus aspetos sociais, emocionais
e de satide, podendo identificar, assim, suas potencialidades e dificuldades” (Mello, et al.,
2005) e Kent (1999) cit. por Mello et al (2005). Para além disso, durante a construgao
do genograma, a familia é envolvida ativamente, relatando a histéria da sua origem,
as particularidades dos seus membros, os acontecimentos significativos, as suas
histérias e as condi¢des de saude da familia. O conhecimento do funcionamento da
familia, de suas caracteristicas, do contexto social, cultural e econémico na qual esta
inserida, é de fundamental importdncia para a realizacdo do planeamento das
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intervencoes de saude. Nas figuras seguintes apresento o genograma e ecomapa da
utente que acompanhei, tendo procedido a andlise de caso no capitulo a seguir deste
relatério. Os esquemas mostram a sua relevancia na prestacdo dos cuidados mas
sobretudo permite uma visao global da estrutura familiar e a forma como interage
com o meio envolvente. Na 12 figura, estdo representados os elementos da familia da
utente, no interior do circulo, estdo os elementos que coabitam com a utente. Na 22
figura, pode observar-se quais os elementos que interagem com a familia nuclear e na
32 figura estdo representadas as simbologias e seus significados, usados neste tipo de
representacao.

llustragdo 1 - Genograma

llustracéo 2 - Eco Mapa

NETOS

llustracao 3 - Simbologia Utilizada

—

Legenda das figuras

As familias ao serem confrontadas com a doenca terminal de um ente querido,
vivem uma complexa adaptac¢do, exigindo mudanc¢as que os proprios pensariam nao
conseguir efetuar, no entanto o impacto da doen¢a terminal no ambiente familiar,
depende da personalidade e circunstancias pessoais do doente, da natureza e
qualidade das relagdes familiares, das reacdes do doente e da familia a perdas
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anteriores, da estrutura prévia da familia e do momento evolutivo, da qualidade da
habitac¢do e do apoio da comunidade. (Guarda, et al., 2010)

E com o apoio estruturado da equipa, que a familia se apercebe que afinal é capaz,
e que a possibilidade que teve de cuidar o doente no domicilio foi uma mais-valia
para o bem-estar e satisfacdo de ambos. Senti isso ao acompanhar uma familia e uma
utente, D. L. que recusou a entrada para RNCC porque quando a vaga ficou disponivel
e a utente foi chamada, a familia encontrava-se totalmente adaptada, com uma
complexa organiza¢do familiar para a prestacdo dos cuidados, em que todos os
elementos da familia se uniram para ajudar o esposo (idoso) a cuidar da doente. Foi
comovedor ver a forma como todos contribuiram para que a D.L. viesse a morrer na
sua casa, ouvindo o fado, no seu quarto e na companhia de quem escolheu para partir.

bY

Tudo isto foi possivel devido a conjugacdo de varios fatores de ajustamento
familiar (ja referidos), mas saliento a importancia que teve a intervencao da equipa, a
sua dedicagdo e apoio prestados e que eu presenciei e participei. Lembro que durante
duas semanas foram efetuadas VD’s diarias, que ocupavam parte do tempo disponivel
das VD’s planeadas para o dia. Apesar disso foi com grande emoc¢do que eu e a Enf2
orientadora do estagio nos vimos muitas vezes envolvidas em momentos peculiares,
em que a cuidadora contratada pela familia e os familiares da doente partilhavam
connosco os seus problemas individuais, pedindo opinides e solicitando ajuda para
resolucdo de espetos da sua vida pessoal. Reconheco que esta proximidade pode ter
sido pouco adequada, e foi de facto dificil ndo nos envolvermos emocionalmente e
lidarmos com os nossos proprios sentimentos. Esta dificuldade é também abordada
num artigo cientifico onde se reflete sobre o impacto das emo¢des do médico no
cuidado ao doente em fim de vida, mas que pode alargar-se a todos os elementos que
constituem a equipa de satde: “E natural e universal que os médicos possuam
sentimentos relativamente aos seus doentes. A aceitagdo e a consciéncia deste fendmeno
constituem pré-requisitos para o autoconhecimento e para o autocontrolo necessdrios
ao estabelecimento da relagdo profissional médico-doente. A regulagdo do grau de
envolvimento emocional entre si préprio e o doente é uma das tarefas fundamentais no
desenvolvimento do médico.” (Antunes, et al., 2005)

Foi junto do marido desta utente que tive a oportunidade de preparar o luto como
elemento facilitador de adaptacdo a futura perda. Incentivei a cumprir as cinco
ultimas tarefas, e a despedir-se da doente. Fica claro que para fazer isto tive de
utilizar muitas das estratégias para uma comunicac¢do adequada, aprendidas durante
as atividades letivas e treinadas durante o estagio, dei principal relevancia a relacao
de ajuda e a compreensdo empatica, para conseguir comunicar eficazmente,
mostrando respeito e entendimento dos sentimentos vividos pelo marido de L. Tive
também a oportunidade de participar nos cuidados pds-mortem a D.L. Lembro que
estdvamos no final do turno quando recebemos um telefonema a informar a sua
morte, felizmente a Enf2 N. decidiu que seria melhor deslocarmo-nos a casa da
doente.
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0 periodo mais dificil da intervencdo do profissional de saide num processo de
luto situa-se imediatamente ap6s a perda - no sentido amplo do termo (morte,
mutilagio de um 6rgdo...). E uma fase complexa, dificil para todos que exige muita
disponibilidade, aten¢cdo a nivel afetivo e existencial, para que a pessoa aceite a
realidade com as respetivas possibilidades e limites. (Pereira, 2008)Por isso foi
durante o trajeto de automével que percebemos o nervosismo uma da outra,
aproveitamos para partilhar os nossos sentimentos e receios, visto esta ser uma
situagdo nunca vivenciada por ambas (em contexto domicilidrio). Inexperientes e algo
inseguras, tremiamos quando chegamos a casa de D.L., a sua familia ja reunida,
lamentava chorando o acontecimento, cumprimentamos todos dando os nossos
sentimentos, confortamos a familia e claro, confirmamos o ébito. E funcio da equipa
disponibilizar-se para prestar os cuidados ao corpo, ao que a familia de imediato
acedeu, pedindo que o fizéssemos.

A SFAP (2000) refere que os cuidados ao corpo do defunto desenvolvem-se num
ambiente de tensdo emocional e os gestos sdo cumpridos com pudor e respeito uma
vez que neste corpo houve um investimento de cuidados, ndo sendo simplesmente
considerado um cadaver. Esta é frequentemente a ultima etapa do acompanhamento.
Saibamos ndo nos precipitar, terminar as tarefas em curso, organizar-nos para
trabalhar em conjunto e tomar o tempo necessario para fazer este ultimo cuidado. O
nosso papel consiste em conservar ao maximo a imagem do homem ou da mulher que
o defunto foi. Perante este corpo sem vida, mantenhamos em espirito as palavras
partilhadas com ele enquanto cuidavamos da sua higiene, as suas preferéncias:
massagens nas costas com a sua agua-de-coldnia, creme na cara, penteado, postura.
Assim nos despedimos de L. encerrando um ciclo e fechando mais um capitulo do
livro da nossa vida profissional. Assumo que tenho sérias dificuldades em descrever o
que senti e os sentimentos que vivenciei, apenas recordo que foi uma experiencia
espiritual muito intensa, de grande satisfa¢do, partilhada com a Enf2 N tornando
ainda maior a nossa cumplicidade.

Também tive a oportunidade de realizar apoio no luto, utilizando uma estratégia
da equipa que sdo as Visitas Domicilidrias de Luto. Esta estratégia pode ser bastante
util no apoio a familia que vive um processo de luto porque, como diz Twycross
(2003) “As pessoas enlutadas podem sentir isolamento e dificuldade em encontrar
auxilio. Uma das vantagens dos cuidados paliativos é a do auxilio que pode ser oferecido
as pessoas enlutadas, sem que estas tenham de o procurar”. De facto este apoio é
oferecido pela equipa a todos os familiares/ cuidador principal dos doentes paliativos
seguidos pela ECCI-OD, um més aproximadamente, ap6s o falecimento.

Houve uma VD em que fomos chamadas de urgéncia por o doente apresentar dor
descontrolada. Objetivamente o doente apresentava-se bastante asteniado, com
caquexia marcada, sonolento. Referia dor ao nivel dorsal apesar de estar medicado
com penso de fentanil transdérmico e morfina de acao rapida em SOS. Encontramos
uma familia muito retraida (desconfiada?), a esposa nao deixou espago para que a
equipa dialogasse com o doente, ela respondia as perguntas por ele e praticamente
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ndo o deixava falar, lembro-me que até nos interrompeu dizendo: -“ Ele tem é de
comer porque para semana tem consulta de oncologia e vai fazer mais tratamentos
para ficar melhor, sim porque ele vai ficar bom!”. Pude imediatamente constatar que
esta familia tinha um claro problema de comunicagdo, visto apresentar um discurso
muito centrado na cura quando estava na presenca do doente.

A nossa saida a esposa acompanhou-nos e referiu-nos: - “ Sabem, nés ndo lhe
contdmos que ele estd a morrer, ndo queremos que ele sofra e que perca a esperanga
(...) a frente dele ndo falamos em morte nem em nada desse género”. Imediatamente
percebemos a sua atitude de desconfianga para com a equipa, aquela esposa tinha
receio que nos contassemos ao doente que ele estava em fim de vida! Escutamos esta
esposa, e de imediato a tranquilizdmos referindo que nés, nada diriamos ao doente
que este nao quisesse saber, esse nao era o papel da equipa. Este é um problema
comunicacional decorrente dos medos que a familia sente relativamente ao facto de
ndo saber gerir a informacao clinica do doente, cabe a equipa ser facilitadora desse
processo, ajudando-a a perceber que nao falar do assunto, ndo quer dizer que ele nao
vai acontecer e a entender os custos que essa ndo comunicagao pode ter: Nao permitir
despedidas; Nao permitir a resolucdao de problemas financeiros, judiciais etc.; Nao
permitir que o doente encontre um sentido tltimo para a sua vida; Nao permitir que o
doente resolva algo pendente de sua vida (pedir perdao ou agradecer por algo); etc.

Esta situac¢do é habitualmente chamada de “Conspiracao do Siléncio” que Cobos, et
al (2002) define como: “la materializacién en la familia de una actitud social evasiva
ante la muerte; se elude el tema, pues no hablar de la muerte hace que ésta no exista de
forma determinada y concreta en esa situacion. La presencia del pacto de silencio
origina una dificuldade importante en la relacion de la familia, y en la relacién de esta
com los profesionales (es tensa bajo la necesidad de un autocontrol continuo para evitar
dar informacion)”.

Face a situa¢des de doenga grave potencialmente fatal, é frequente, no nosso pais,
a familia ser informada do diagnéstico antes do préprio doente, a qual por sua vez
também procura esconder a verdade ao doente. Tal situacdo, denominada
“conspiracdo do siléncio”, baseada na premissa de que assim se evitara que o doente
sofra sem necessidade, deve-se com frequéncia a incapacidade dos préprios
familiares em lidar com o sofrimento (Guarda, et al, 2010). Infelizmente nao
acompanhei de perto esta situacdo, uma vez a Enf2 orientadora do meu estagio nao
tinha este caso a seu cargo, mas inteirei-me junto da equipa e sei que foram realizadas
2 ou 3 conferéncias familiares a fim de resolver este problema de comunicagdo entre
a familia e o doente.

De acordo com Neto (2003) conferéncia familiar é uma forma estruturada de
intervencdo na familia. E uma reunido com plano previamente acordado entre os
profissionais presentes e em que, para além da partilha de informacao e de
sentimentos, se pretende ajudar a mudar alguns padrdes de interacdo na familia. Em
contexto de cuidados paliativos podera ser utilizada para:
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Clarificar objetivos dos cuidados;
Refor¢ar a resolugdo de problemas;

Prestar apoio e aconselhamento.

3- Formacao em servico

3.1- Analise de um caso

No ambito da formagdo em servico, foi-me proposto participar no Journal Club
com a apresentacao de um tema a escolha, este € um momento de formagdo quinzenal
da ECCI, como expliquei anteriormente. Decidi em conjunto com a enfermeira
orientadora de estagio, proceder a analise de um caso clinico e posteriormente
apresenta-lo a equipa como forma de dar visibilidade as a¢des praticadas, permitindo
também a reflexdo por parte dos profissionais de saiude sobre o tema. Foi
aproveitando este momento que apresentei o Guia De Apoio a Familia. No apéndice 3
e 4 apresento o cartaz de divulgacdo do “Journal Club”, bem como os slides

apresentados na sessao.

0 estudo de caso é uma abordagem de pesquisa qualitativa util para investigar
situagdes singulares e salientar peculiaridades que merecem ser focalizadas por se
destacarem em determinado contexto, geralmente mais amplo (Bogdan, et al., 1994)
(Streubert, et al., 2002). O estudo de caso procura entdo, a explicacdo sistematica para
os factos que ocorrem no contexto social e que, geralmente, se relacionam com uma
multiplicidade de variaveis (Yin, 2003). Assim, no ambito da tematica deste relatoério,
a utilizacao do estudo de caso visa focalizar as experiéncias do doente em fim de vida
e sua familia, salientado a importancia da comunicacdo (verbal e ndo-verbal) e o
modo como esta aliviou, ou ndo, o sofrimento de ambos. Na pratica também considero
que a analise de casos permite-nos visualizar/analisar a eficacia da intervencdo da
equipa.

O caso que escolhi retrata as questdes ligadas ao sofrimento existencial- Busca de
sentido de vida- sem esquecer também a importancia do apoio dado a
familia/cuidadora principal. Da minha experiencia ndo é muito habitual, a analise de
temas relacionados com o sentido de vida, dai considerar esta op¢do como sendo
original e para além disso, ir de encontro ao tema por mim escolhido- O apoio a
familia. Selecionei este caso logo no 22 dia de estagio, aproveitando a oportunidade,
uma vez que o acompanhei desde a 12 VD, convicta de que isso facilitaria a analise da
intervencdo da equipa dada a continuidade de cuidados. No total efetuei cerca de 5
VD’s a M.K, o plano de cuidados incluia apenas 1 VD semanal, que provavelmente era
insuficiente, mas dadas as condigdes clinicas da utente (sintomas controlados) e dada
a escassez de recursos humanos da ECCI para o numero de utentes com necessidades
de VD, esta era a frequéncia possivel.
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HISTORIA PESSOAL E FAMILIAR: M.K nasceu em mocambique, filha de mie
mocambicana e pai chines, é a irma mais velha de 3 irmaos. Casou em Mocambique
com um natural, tendo imigrado com o marido para a Venezuela e os 3 filhos. Abrem
uma empresa e fixam-se na Venezuela, o marido morre vitima de acidente de viagao
quando M.K. se encontrava gravida do 4 filho, devido ao facto de nao ter rede de
suporte familiar na Venezuela, decide vender os seus bens e vir para Portugal, onde
nasce a filha mais nova. Trabalha como empregada domestica até que consegue
emprego numa escola estatal como cozinheira, onde se mantem até adoecer. Para
além disso vendia comida feita para fora.

HISTORIA CLINICA: A utente tem AP de Neoplasia da mama Dta. operada no IPO,
onde tem sido seguida; mioma uterino tendo sido submetida a histerectomia;
Insuficiéncia venosa crénica dos Minf; LES. Internamento recente do HBA (19/12 a
04/02), onde recorreu por subita perda de for¢a nos minf’s e dor lombar, tendo sido
diagnosticado fratura patolégica de D6 com compressao medular devido a presenca
de metastase dssea. Foi submetida a cirurgia da coluna (laminectomia e fixacdo de
D4-5-7-8. Utente que fica com paraplegia sequelar, pdés cirdrgica. Durante o
internamento realizou 5 sessdes de radioterapia e iniciou fisioterapia sem reversao
do quadro. Colocado implantofix na subclavia Esq. Tem alta hospitalar referenciada
para ECCI e manter seguimento em consulta de oncologia, consulta da coluna e
consulta de dor.

CONTEXTO SOCIAL: A utente tem 4 filhos, reside com um filho, que trabalha e
atualmente a filha, educadora de infancia mas desempregada, vem residir com a mae
com intuito de cuidar da mesma. Tem cuidadora particular que estd diariamente em
casa com M.K. entre as 11h e as 17h. Reside em casa prépria (apartamento) com
empréstimo bancario. Nao recebe pensao de reforma, encontra-se atualmente de
baixa. Pedida intervencdo da AS da equipa para informacgdes varias e ajudas técnicas

Na 12 VD a utente encontrava-se na companhia da filha e de uma amiga que se
tinha oferecido para ajudar. M.K. Encontrava-se no leito do seu quarto, enquanto na
sala conversamos com a filha. Esta apresentava discurso bastante ansioso e
desorganizado, demostrando que claramente nao estava a conseguir adaptar-se a esta
nova realidade de satide da sua mae. Com dificuldades em fazer a logistica dos apoios
sugeridos e sentimentos de revolta face a evolucao clinica e situacdo de dependéncia
de M.K.

Numa fase inicial a equipa teve uma atitude de escuta, tentando estabelecer uma
relacdo de ajuda, adotando atitudes de empatia e respeito pelos sentimentos vividos,
foi dada a oportunidade para expressao e verbalizacdo de emocgdes. A capacidade de
escutar é mais do que um simples ouvir, e se ndo tivermos a capacidade para escutar
nunca poderemos desenvolver uma comunicacao eficaz com o doente. Escutar
envolve um processo mais complexo, mais profundo e mais sensivel. Escutar é um
método de obter informacao e exige uma aptidao especial que é necessario aprender,
desenvolver e controlar. O escutar envolve um processo mental mais complexo que o
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ouvir, requer energia e disciplina e é uma capacidade que se aprende. (Lozano, 1997)
Posteriormente a atitude da equipa centrou-se na orientacdo para os objetivos
pretendidos, apoios na higiene e ajudas técnicas, esclarecimentos varios sobre a
atuacdo da ECCI e sobre estado clinico de M.K.

Durante esta 12 VD, M.K. apresentava visivel dificuldade na mobilizagdo. O seu
discurso estava orientado, calmo, centrado na importancia de pelo menos conseguir
mexer o braco direito uma vez que tinha consciéncia que nunca mais iria conseguir
andar. Insistiu na importancia de poder fazer fisioterapia, e de ter uma cadeira de WC
pois referiu que o que mais a incomodava era o facto de ter de pedir aos filhos para a
levarem ao WC, uma vez que ndo conseguia evacuar na fralda, nem se sentia a
vontade para o fazer. A equipa sugeriu de imediato o uso de uma arrastadeira,
explicando que dada a condicdo clinica (paraplegia) seria muito dificil uma pessoa
sozinha ajudar M.K a fazer o levante para a cadeira. Mas a utente e a filha
mantiveram-se bastante insistentes, revelando o elevado constrangimento que
sentiam quanto ao facto de M.K. ter de efetuar as necessidades fisioldgicas na cama.
Foi-nos solicitada ajuda para efetuar a transferéncia da utente do leito para a cadeira
de rodas, o que nos pareceu ser uma boa oportunidade de ensino de técnicas de
levante e também de perceber melhor o grau de dependéncia da utente. Foi com
relativa facilidade que conseguimos levantar a utente, sendo nds profissionais com
treino, ficando a mesma visivelmente satisfeita pois ja ndo se levantava a cerca de
24h. E neste momento que M.K. faz novamente referéncia a importancia que teria
para ela o facto de pelo menos conseguir mexer os bracos, afirmando que ao menos
assim poderia fazer algumas coisas sozinha. A equipa também sugeriu que a cama
poderia ser mais estreita mas ndo muito alta e que poderia ter grades, como forma de
apoio para M.K. para que a mobilidade da utente estivesse facilitada.

A VD terminou, com os agradecimentos esperados, notamos que a cuidadora ficou
de imediato mais aliviada devido ao facto de se ter sentido compreendida e apoiada,
agendamos nova visita para dai a sete dias, e acordamos que iria ser contactada pela
AS da equipa a fim de agilizar o apoio para higiene e a obtengdo de ajudas técnicas.

Esta familia apresentou-se como um desafio para a equipa, porque logo na 12 VD
muitos sentimentos foram verbalizados, a filha da utente encontrava-se num estado
de desorganizacdo pessoal que dificultou a interiorizacdo e consciencializa¢do das
novas necessidades de sua mae. Esta filha estava a iniciar um processo de adaptagao
para o qual nunca se sentiu verdadeiramente preparada. E aqui que a equipa tem um
papel preponderante, em que a ajuda e o apoio, assim como o direcionar para os
objetivos e o estabelecer de prioridades torna-se uma prioridade. Foi através da
utilizacdo de competéncias na drea da comunicacdo que este trabalho da equipa foi
possivel. Foi necessario permitir a expressdo de sentimentos, raiva, revolta e
indignacao, em que aqui a equipa assume uma postura de escuta ativa, atenta a
comunicacdo nao-verbal demonstrando empatia para com a situacdo experiénciada.
Desta forma a filha da utente pode sentir-se compreendida permitindo-lhe ganhar

confianga na equipa.
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O United Kingdom Central Council for Nursing, Midwifery and Health Visiting
apoia esta ideia reforcando que a comunica¢do é uma parte essencial da boa pratica
de Enfermagem e é a base para a construcdo de uma relacao de confianca, a qual visa
melhorar os cuidados e ajudar a reduzir a ansiedade e o stress dos doentes, familias e
cuidadores. (Dunne, 2005)

Houve uma VD em perguntamos: “- Boa tarde! Como se sente hoje dona M.K?” A
resposta que nos deu revelou grande tristeza, resignacdo e angustia: “ Jd decidi: vou
para um lar e vou entregar-me a Deus, vou entregar o meu destino a Deus!”

Esta informacao deixa a equipa perplexa, ficamos em siléncio, sentdmo-nos em seu
redor e demos-lhe a mao. M.K parecia decidida, o seu sofrimento era tal que tinha
vontade de desistir.

“— Ndo posso continuar assim, ndo consigo fazer nada sozinha (...) estou a ser um
peso para a minha familia!”

A equipa reinicia o didlogo adotando a compressdo empatica e afirmei: “ D. M.K.
ndo estou no seu lugar, e nem consigo imaginar o que deve estar a sentir, mas diga-me,
com certeza jd passou por outras dificuldades ao longo da sua vida”, ao que ela
interrompe e conta o episddio em que sabe da morte do marido e nos conta as
dificuldades que teve de enfrentar, com 3 filhos e gravida de um 42 e a vinda para
Portugal. A utente revela-se uma pessoa muito comunicativa e ao fim de
aproximadamente uma hora tinhamos um resumo do que tinha sido a sua vida.

Cozinheira de profissdao, mae e avd, gosta de passear com as suas netas e amigas,
passar uns dias na sua casa de campo mas sobretudo, gosta de cozinhar e ensinar os
seus segredos de cozinha. A dependéncia fisica em que se encontra é o grande motivo
de desesperanca e de angustia. A equipa tenta motivar a utente, mostrando que
existem alternativas, que pode e deve continuar na sua casa e que ndo sera
abandonada. Que poderia dedicar-se a fazer algo que pudesse deixar registado como
por exemplo as suas receitas e as historias da sua familia. Aqui a fisioterapeuta
intervém e assume um contrato com M.K. comprometendo-se a tentar ajudar, para
que o braco direito de M.K. volte a ter alguma forca para conseguir escrever.

Esta foi uma visita em que a equipa tenta passar a mensagem a utente, de que
ainda vale a pena viver, de que a sua vida teve e tem uma histéria, no entanto
estdvamos conscientes de que apenas poderiamos apoiar, pois essa busca de sentido
seria o caminho que M.K. teria de percorrer de forma individual. “Ndo compete a quem
cuida, dar sentido ao outro. Compete-lhe antes clarificar o que faz ainda sentido nos
cuidados e na relagdo, apesar das perdas, da alteragdo fisica e psiquica, dos fracassos
terapéuticos e da sua impoténcia para aliviar completamente o sofrimento. E isto que
guia as agdes: a escuta das necessidades do doente e da sua familia, o alivio dos
sintomas, o apoio na realizagdo de desejos e projetos de cada dia... acompanhar na vida
é a unica maneira de permanecer em relagdo com aquele que caminha para a morte.”
(SFAP, 2000)
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Os sentimentos de desespero e desamparo, verbalizados pela utente, fizeram-me
pensar que seria um provavel indicador de sofrimento associada a alguma
necessidade espiritual, pelo que ficou planeado que numa 32 VD questionariamos a
utente sobre essa necessidade, dado ser uma pessoa crente e que professa a fé
catolica.

Numa das VD’s, M.K. encontrava-se na cozinha, na sua cadeira de rodas, na
companhia da filha e da amiga. Aparentemente bem-disposta, sintomas controlados,
comunicativa. Demonstrou um discurso menos pessimista, dando a perceber a equipa
que provavelmente se encontraria numa fase de aceitagdo. Tal como haviamos
planeado, questionamos M.K. sobre se teria gosto em receber um assistente
espiritual, ao que ela respondeu: “- Ainda ndo me sinto preparada enfermeira, tenho de
primeiro, fazer as pazes com Deus (..) Continuo sem perceber porque Ele me
castigou!?”. A espiritualidade ¢é algo que todos os seres humanos
sentem/experienciam, ao longo do seu ciclo de vida, na busca de um sentido e
propésito para a sua existéncia, muitas vezes, através de uma ligacdo a
transcendéncia. Esta ligacdo pode ser expressa no contexto de interagdes humanas ou
da crenca em um ser superior (Pulchalski, et al., 2000). Esta é também uma concec¢ao
defendida por Twycross (2003) ao afirmar que a espiritualidade esta ligada ao
significado e finalidade da vida; a interligacdo e harmonia com as outras pessoas, com
a terra e com o universo; e a uma correta relacio com Deus/realidade ultima. A
doenga provoca, em qualquer pessoa, alteracdes complexas nas suas esferas, fisica,
psicologica, social e espiritual, mas quando o processo de doenca evolui para o fim do
ciclo de vida, surge com maior intensidade a necessidade de atencao espiritual.

Foi dado apoio emocional a filha que também revelava alguma exaustdo, uma vez
que agora desempenha multiplas funcées que anteriormente ndo eram da sua
responsabilidade, revelou-nos o quanto a sua vida social e pessoal se alterou: “- Eu
ndo sou assim enfermeira, eu gosto de me arranjar! (...) “-Jd ndo tenho tempo para sair,
nem falar com os meus amigos! (...) No outro dia uma amiga desligou-me o telefone na
cara porque eu disse que ndo estava com tempo para nada!” A filha de M.K. encontra-se
aparentemente num arduo periodo de adaptagdo. Relativamente aos cuidados que
presta, mantém-se firme quanto ao levante diario de sua mde mesmo correndo risco
de se lesionar. “ E o minimo que podemos fazer por ela!” Demos informagio sobre
ajudas técnicas e verbalizou que a ajuda da AS da equipa e as informagdes prestadas
foram de grande utilidade. A equipa aproveitou para aconselhar ambas a terem
momentos de partilha de suas emocgdes, de modo a que ambas se sintam
compreendidas e apoiadas. Tal conselho ndo foi bem entendido/ aceite por parte da
filha que afirmou: “ Eu tenho de andar para a frente, ndo vou passar o resto dos dias
abragada a minha mde a chorar!”. A equipa tentou clarificar, deixando a ideia de que
apesar do sofrimento por que estdo a passar, a partilha de emoc¢des pode ser uma
mais-valia, para conseguirem, juntas adaptar-se a esta nova forma de vida. No fim da
VD entreguei a cuidadora o questionario de avaliacdo da sobrecarga do cuidador
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(Escala de Zarit), com as devidas instru¢cdes de preenchimento, e informando qual o
objetivo do mesmo.

A existéncia de um utente com necessidades paliativas no seio familiar conduz a
uma necessidade de reorganizacao de toda a familia, exigindo redefinicao de papéis e
tarefas para dar resposta a essa nova realidade. Na revisdo levada a cabo por Myra
Glajchen (2004), pretende-se compreender o papel multifacetado, que o cuidador de
um paciente com cancro adota e de que modo isso afeta a sua qualidade de vida,
tentando perceber o nivel de sobrecarga do cuidador e necessidades desconhecidas.
Sao salientados alguns requisitos para a adaptacdo do cuidador durante a trajetéria
da doenca, e descritas intervencdes que podem ajudar pessoal ndo médico a cuidar de
pessoas com cancro. A autora refere que os cuidadores sofrem um impacto
multidimensional (fisico, psicologico, social e espiritual) que pode afetar o seu bem-
estar e a sua sadde. O papel do enfermeiro deve ser no sentido de integrar ativamente
os cuidadores no plano de cuidados, reforcando as instrucdes sobre os cuidados a
prestar, controlo e prevencdo de sintomas e conhecimento sobre farmacos a utilizar
em caso de descontrolo sintomatico.

Relativamente ao tema da sobrecarga do cuidador, muitos sdo os estudos que
demonstram que a aplicacdo da escala de Zarit é fidvel quando se pretende medir o
nivel de sobrecarga do cuidador. Esta escala foi validada para o cuidador do doente
paliativo em contexto domicilidrio, através de um estudo metodoldgico de natureza
quantitativa, através da aplicacdo da escala de sobrecarga “The Zarit Burden
Interview” a 104 cuidadores nas diversas equipas do pais. O estudo conclui que a
escala de sobrecarga tem boas caracteristicas psicométricas pelo que se aconselha
sua utilizacdo, através da anadlise estatistica do instrumento evidenciaram-se cinco
fatores multidimensionais de sobrecarga: Perda de controlo; Sacrificio; dependéncia;
Receio/ angustia; Autocritica. (Ferreira, et al., 2011)

A escala que apliquei a cuidadora de M.K. foi a escala validada, através desse
estudo, mediante pedido informal a 3 autoras do estudo, uma vez que todas estavam
a desempenhar fung¢des na equipa onde realizei o estagio. (Anexo I)

CONCLUSAO

A intervencdo da equipa junto de M.K. consistiu basicamente no uso de pericias de
comunicacao, porque a comunicacao é o pilar dos cuidados em fim de vida e as
habilidades de comunicagdo sdo uma competéncia basica dos enfermeiros. A
comunicacao é a base da relacdo enfermeiro paciente em todos os aspetos do cuidar.
A comunicacdo facilita a expressdo dos sentimentos por parte dos pacientes e dos
familiares permitindo-lhes demonstrar as suas vontades, desejos, prioridades, valores
e necessidades no ultimo momento da sua vida. Permite ainda que a equipa trabalhe
cooperativamente de forma a providenciar cuidados individualizados ao paciente e
familia. (Ferrell, et al., 2010).Muitas vezes a comunicacdo é a Unica intervencdo a
oferecer, e olhando para este caso de forma introspetiva posso afirmar que, essa foi
mesmo a intervencgao principal, Buckman (2002) citado por Magalhaes (2005) apoia
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esta ideia, defendendo que todos os profissionais de saide devem ter “boas
competéncias na area da comunicacgao, sendo este um dos principais componentes na
gestao de doentes com doencas crdnicas ou com necessidade de cuidados paliativos,
podendo mesmo ser a Unica intervengao a oferecer”.

Em seguida apresentarei de forma esquematizada os quadros resumo com as
avaliagdes iniciais, quer do ponto de vista das Atividades de Vida Didria (AVD’s) quer
do ponto de vista holistico, que devem orientar a atuacao do enfermeiro. Por esse
motivo, e seguindo essa linha de pensamento, tracei um plano de cuidados
individualizado, abordando as varias dimensdes do ser humano, acreditando que esta
é a forma mais abrangente de retratar todo o caso e para além de isso espelhar de que
forma a equipa tinha como objetivo também cuidar do cuidador principal. “Melhorar
a qualidade de vida das familias dos doentes — um dos principios dos cuidados paliativos
- apoiando os seus estilos de adaptagdo durante a sua viagem pela doenga e pelo luto,
constitui uma das mais importantes tarefas dos profissionais de satide que cuidam de
doentes em cuidados paliativos” (Guarda, et al., 2010). No final resumo num quadro
alguns dos resultados obtidos, sem esquecer que dado o n? pequeno de VD efetuadas,
estes foram os resultados possiveis.

Tabela 1-Plano de Cuidados, avaliacao inicial por AVD's.

AVD’s- Avaliacao Inicial

Consciente, orientada no tempo, espaco e pessoa. Comunicativa,

Comunicagio discurso fluido e coerente.

Dependente de cadeira de rodas para locomocgdo, diminuicao da FM
Locomocao braco dto.
e Necessita de ajuda total para transferéncia da cama para a cadeira e
Mobilidade vice-versa,

Ajuda parcial na mobilizacdo no leito (dependente de meios)

Higiene Pessoal e
Vestir e despir-se

Dependente em grau moderado (com os meios adequados pode
proceder a higiene parcial)

Vesical- Incontinente, cateter vesical permanente

Eliminag¢do Intestinal-Continente, dependente em grau moderado. (apenas
consegue evacuar no W(C)
Respiracao Sem alteragdes

Ambiente Seguro

Barreiras arquitetdénicas

Casa sem ajudas técnicas adaptadas
Quedas:

ALERGIAS: marisco e frutos vermelhos

Autoimagem Sente-se preocupado, triste
Crenca espiritual: professa da religido catélica
Nutricio e Depe_ndente em grau reduzido
. ~ Obesidade
Alimentacio

Sem restricoes dietéticas

Os instrumentos de avaliacdo utilizados pela ECCI, constam do processo clinico do
utente. No caso da D. M.K. foram utilizadas as seguintes escalas: Atividades de vida-
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perfil de dependéncia/cuidados necessdarios; Escala de KATZ- Independéncia nas
atividades de vida diaria; Escala de LAWTON- Independéncia nas atividades
operacionais de vida diaria; EVA; BARTHEL; PPS e ESAS. Na minha opinido algumas
destas escalas ndo se revelaram de grande utilidade uma vez que fornecem uma
informacdo muito semelhante, sobretudo relativamente ao grau de dependéncia da
utente. Aparentemente o uso destas escalas, prende-se com o fato de os utentes
estarem inscritos na RNCCI, e estes serem instrumentos de avaliacao
“estandardizados” para todos os utentes acompanhados por equipas da rede.

Tabela 2- Plano de Cuidados, avaliacao Inicial nas varias dimensoes e necessidades.

Avaliacdo Inicial nas varias dimensdes e necessidades

Paraplegia

Parésia do membro superior dto

Obstipacdo / Incontinéncia urinaria-Presenca de DV

Risco de Ulcera de presséo (Barthel-15)

Obesidade

EVA-S/ dor

Insonia

KATZ- 4 (parcialmente dependente); LAWTON- 4 (Parcialmente
dependente); PPS 40-50%, ESAS

Aspetos Fisicos

Baixa autoestima
Aspetos Psicoldgicos Elevado grau de dependéncia fisica
Sentimentos de culpa

Perdas:

Habitos de vida

Papel profissional

Qualidade de vida

Sobrecarga do cuidador (Zarit: Sobrecarga moderada a severa)

Aspetos Sociais

Sentimento de descrenca e abandono

Espiritualidade . . .
P Questionamento sobre o sentido da vida

Tabela 3- Plano de Cuidados, intervencoes.

Intervencoes

Ensino de transferéncia cama /cadeira de rodas

Aconselhada aquisicao de cama com grades, se possivel elétrica e
colchao anti-escara/conforto

Reabilitagcdo do m.sup. dto, plano de intervencao da FT
Instituicdo de laxante, reforgo na hidratagdo e dieta rica em fibra,
reeducacdo dos habitos intestinais, Vigilancia de DV e
caracteristicas da urina

Vigilancia de zonas de risco de pressao, incentivo a higiene e
hidratacdo da pele, posicionamentos frequentes.

Incentivada a perda de peso, reeducacao do padrao alimentar
Otimizacdo de analgesia (42 VD)

Prevencdo da insuficiéncia venosa m.inf.

Dimensao Fisica

Incentivo a concretizagdo de uma tarefa- (compilacao de receitas

Dimensao Psicologica o s . o
& de culinaria da familia), permitindo a continuidade o saber de MK
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Incentivada a expressao e a partilha de sentimentos com a
filha/filhos, equipa e ciclo de amigos

Permitida a verbalizagdo de acontecimentos relacionados com a
histoéria de vida

Apoio emocional a filha, permitindo a expressao das emogdes,
ouvindo e partilhando experiencia.

Orientacdo da AS para Obtencao de Ajudas técnicas
Aconselhamento sobre produtos de Ajudas técnicas (cama
articulada e colhao anti-escara)

Orientacdo da AS para Obtencao de Apoios econémicos (Pensao de
invalidez, isencao de TM, atestado de invalidez etc.)

Incentivo a visitas e o convivio com os amigos

Dimensao Social

Incentivada a vivenciar a sua fé

Fazer as pazes com Deus

Encorajada a revisao de vida

Incentivada a receber assistente espiritual

Dimensao Espiritual

Tabela 4- Plano de Cuidados, resultados.

Resultados 5 VD’s

Dor controlada com analgesia, mantendo algumas exacerbac¢des mais frequentes no periodo
noturno, localizadas no minf esq.

Padrdo de sono melhorado com aumento do conforto no leito

Mantem tendéncia para obstipacdo, relacionada com posicionamento e impossibilidade de
usar o WC

Paresia membro superior dto - descasca fruta, efetua pequenas tarefas na cozinha, faz a
assinatura e escreve pequenos textos.

Ajudas Técnicas- cama articulada e colchdo anti-escara e de conforto, ajuda nos cuidados de
higiene 2x dia, Cadeira de wc e possivel empréstimo de elevador

Sente tristeza quando esta sé, gosta de ter visitas e estar rodeada dos amigos e familia
porque “pensa menos nos problemas”. Refere que tem tido muito apoio de alguns familiares
e amigos.

» o«

Nao quer praticar a sua fé/ crenca, “- Deus abandonou-me
minhas netas ao parque ... correr atras delas...”

0 que mais queria, era ir com as

Cuidadora- Visivel adaptacao gradual a situacdo de dependéncia da mae, agradada com o
apoio da equipa/ alguns familiares e as ajudas técnicas, mantém alguma revolta com a
(des)organizacao dos Servigos de Satide e pouca compreensao por parte dos irmaos.

3.2- Guia de apoio a familia

A criagdo de um documento com instrucgdes Uteis, sobre como cuidar o paciente
em fim de vida, é ja um objetivo antigo, quer por motivos pessoais em que vivenciei
de perto o acompanhamento de um familiar com doenga crénica, avangada e terminal,
quer por razdes profissionais, em que a experiéncia de contacto permanente com as
familias/cuidadores principais me mostrou o quanto necessitam da presenca de um
profissional apto a prestar informacdo e apoio. Da minha experiéncia, as familias
estdo avidas de informacao, querem saber como fazer, se fazem bem e sobretudo
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sentem a necessidade de ter algum tipo de auxilio seja ele presencial/ telefénico ou
através de algo que possa consultar.

Essas informacdes sao, frequentemente, obtidas em contactos informais com
familiares ou amigos, tronando-se dubias e demasiado intuitivas, ou entdo através de
consulta eletrdnica, via Internet, sabendo nés profissionais de saide que essa € na
maioria das vezes uma fonte de informagdo, muito vasta tornando-se pouco credivel e
por vezes pouco adaptada as necessidades do cuidador. Acredito que o facto de ser o
profissional da equipa de cuidados a fornecer a informacao oral ou escrita, traz maior
credibilidade, transmitindo maior confianca ao cuidador.

Antes de elaborar o documento, efetuei algumas pesquisas via Web, para saber se
havia algum documento disponivel com as mesmas caracteristicas. Encontrei 3
documentos Portugueses: Guia para a familia e cuidadores informais- Cuidar da
pessoa com AVC, do HSM; Guia de apoio ao cuidador do IPOCFG- Servico de Cuidados
Paliativos e Cuidar de um familiar com Esclerose Multipla. Ao nivel internacional,
encontrei com facilidade varios documentos e sitios na Web sobre como cuidar do
utente em fim de vida no domicilio. Encontrei um intitulado: Manual para la familia-
Cuidando un enfermo em casa” da Fundacion FEMEBA- Programa Argentino de
Medicina Paliativa. Apds andlise do documento constatei que o mesmo se encontrava
organizado de forma muito simples, clara e passivel de ser adaptado e traduzido por
mim.

Dei inicio assim a uma etapa de revisdo e traducdo do documento, tendo
previamente solicitado autorizagao ao autor via E-mail. (Anexo II)

De seguida, procedi a sua apresentacdo junto da equipa, durante o “Journal Club” e
foi com agrado que os profissionais da ECCI-OD, reconheceram a utilidade do
documento. Disponibilizei-me de imediato, para que a ECCI fizesse uso do mesmo,
uma vez que o meu objetivo é que o mesmo se revele tutil para os profissionais, mas
sobretudo para os familiares e cuidadores principais. Ele pode inclusive servir como
orientacdo nas instrugdes que os profissionais dao aos cuidadores, e também facilitar
a comunicac¢do com a familia, pois acredito que o cuidador se sentird mais desinibido
para colocar ddvidas e questdes relacionadas com os temas descritos no guia.

Tal como tinha ja projetado, pretendo pedir autorizacdo a APCP para publicar o
documento numa pagina WEB uma vez que as novas tecnologias se impdem cada vez
mais no quotidiano da populacdo portuguesa.

0 guia encontra-se para consulta no apéndice 5.
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Parte II- Area tematica

4- Cuidar a Familia

«0 facto é que ndo existe fundamento, nem lugar seguro, onde as pessoas se possam colocar hoje, a

ndo ser a familia. Isto tem-se tornado muito evidente para mim desde que fiquei doente. Se ndo tiveres o
amor, os cuidados e a preocupagdo que tens de uma familia, ndo tens grande coisa. O amor é tdo
supremamente importante. Como disse o nosso grande poeta Auden, “Amem-se uns aos outros ou
morram”»

(Albom, 2006)

Uma vez que escolhi como area tematica a aprofundar, o apoio a familia do utente
em fim de vida em situacdo domiciliaria, considero que deve ser dada a devida
atencdo a seguinte definicdo de cuidados paliativos emanados da Task Force on
Family Carers pela EAPC- European Association of Palliative Care. “Os cuidados
paliativos sdo os cuidados ativos prestados a doentes cuja doenga ndo responde ao
tratamento curativo. E fundamental o controle da dor e de outros sintomas; a
resolucdo de problemas psicossociais e espirituais. Os cuidados paliativos sao
interdisciplinares na sua abordagem e englobam o paciente a familia e a comunidade
no seu todo. Num certo sentido, o cuidado paliativo é oferecer o conceito mais basico
dos cuidados, o de colmatar as necessidades do paciente onde ele ou ela queiram ser
cuidados, quer seja em casa ou no hospital. Os cuidados paliativos afirmam a vida e
encaram a morte como um processo natural, que nem apressa nem adia a morte. Ela
estabelece-se para garantir a melhor qualidade de vida possivel ate & morte.” (EAPC,
2010)

Escolhi esta definicdo por que nela estao salientados dois aspetos que me parecem
de relevancia extrema: por um lado, a familia aparece aqui como um “membro” da
equipa, isto €, ela ndo é s6 alvo dos cuidados mas também é parte integrante da
estratégia de apoio ao doente em fim de vida, a familia é objeto, mas também é fim. A
definicdo citada também menciona a comunidade e penso que isso pode ser visto sob
o ponto de vista pedagoégico da educacdo para a saude/ cidadania, isto é, a
comunidade deve ser informada e envolvida nos cuidados a estes pacientes. Em
segundo lugar também saliento o fato de aparecer uma referéncia ao espaco fisico de
cuidados que o paciente prefere. Isto demonstra que existe uma preocupacgdo
crescente com os aspetos que conferem bem-estar ao paciente numa tentativa de
melhorar a sua qualidade de vida. Compreendo assim que para a equipa “a familia
passa a ser a unidade de cuidado, apoiar as familias em cuidados paliativos significa
que os enfermeiros tém de planear os cuidados com base ndo apenas nas necessidades
individuais do paciente, mas também no sistema familiar que ele pertence”. (Ferrell, et
al, 2010)

Para a familia, encarar o sofrimento e a proximidade do fim do seu ente querido
revela-se uma ardua tarefa, gera sentimentos mistos de compaixao e exaustdo, culpa e
remorso, levando-a a abandonar a sua missdo. A familia precisa de uma presenca
extra, o profissional que se apresenta para a acompanhar neste processo. “Uma
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pessoa capaz de uma disponibilidade e de uma presenga que ndo esmorega, alguém que
possa expor-se sem demasiada angustia a essa necessidade afetiva. Ora é precisamente
isso que os que rodeiam o paciente tém dificuldade em tolerar, e se esquivam tdo
frequentemente, é por ndo compreenderem o alcance desta subita vitalidade, e por
temerem também, sem, duvida, ser de alguma forma arrastados para além da morte.”
(Hennezel, 2009)

Segundo a EAPC (2010), o cuidado global que o doente ira receber tem de incluir
esta pessoa - Cuidador - como parte integrante da equipa, e ela tem de ser também
alvo de intervencdo e de suporte e emocional da prépria equipa. Esta pessoa, o
individuo (ou grupo de individuos) que pode ou ndo, ter lacos de sangue com o
paciente, pode ser uma amiga, vizinha ou parente afastado.

Pude observar durante o meu estagio que, uma equipa de suporte domiciliario em
cuidados paliativos, bem treinada, oferece condi¢des para o alivio da sobrecarga dos
cuidadores, devido a cumplicidade e vinculos que estabelece com eles, tal nado
acontece em ambiente hospitalar. Essa relacdo é decisiva para que a situacao de
doenca seja enfrentada da melhor maneira possivel, tanto pelo doente como pelo
cuidador. Fornells (2000), identifica quatro beneficios para a familia, quando os
cuidados paliativos sdo prestados no domicilio: A familia sente maior satisfacdo por
participar ativamente nos cuidados; pode realizar os cuidados com maior
tranquilidade; sente que respeita a vontade do paciente em permanecer em casa e
previne-se o luto patolégico.

Contudo sabemos que as doencas que nao tém possibilidade de cura e que se
encontram num estadio avang¢ado, produzem um grande impacto na vida do doente e
no seu meio envolvente, modificando a estrutura e a dinamica da familia envolvida.
[sto resulta na aproximac¢do ou afastamento dos seus membros, em especial quando
ha sobrecarga na familia, como é frequente ocorrer quando os sintomas se
intensificam ou com o avancar da doenca. Torna-se portanto importante reconhecer o
impacto que o cuidar de um doente terminal no domicilio pode ter na familia. O
estudo de Carlander et al (2010) demonstra que existem trés padrdes que
caracterizam a experiencia dos cuidadores que vivem diariamente cuidando de um
paciente em fim de vida em casa: o desafio; as limitagdes e a interdependéncia. Esta
situagdo é um desafio para o cuidador sentindo-se com um “eu modificado”, em que a
autoimagem do cuidador come¢a a estar relacionada com a ocorréncia de
“pensamentos proibidos”, invasao da intimidade e diminuicdo do espaco pessoal.

O cuidador informal é uma peca chave para permitir que a morte ocorra no
domicilio, mas a exaustao do cuidador pode inclusive ser um fator determinante para
a alteracao do local onde o doente ird posteriormente morrer. Esta exaustao tem a ver
com o facto de alguns cuidadores criarem espectativas irrealistas acerca dos servicos
prestados pelas equipas de CP ou porque a doenca se prolonga no tempo mais do que
o imaginado, ou ainda porque o cuidador se sente incapaz para enfrentar os sintomas
descontrolados que levam ao sofrimento do seu familiar (Jack, et al., 2010). Na RSL
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feita por Luckett et al (2012), para perceber se as equipas de enfermagem que
prestam cuidados paliativos no domicilio tém mais 6bitos a ocorrer em casa do que
outro tipo de equipas, ndo se conclui que isso possa acontecer e nenhum dos estudos
prova que os outros tipos de apoio sdo mais efetivos quanto a morte do paciente no
domicilio. No entanto referem que o apoio de equipas de CP no domicilio diminui o
tempo de internamento dos pacientes em hospitais.

As principais necessidades e dificuldades da familia aparecem em estudos como o
de AKIYAMA et al (2010), e em recomendagcdes como as da Task Force on Family
Carers- EAPC (2010), sdo elas: apoio emocional e psicolégico; informacao; apoio da
parte dos profissionais de satide da equipa (enfermeiro e médico); apoio 24 horas;
possibilidade de descanso do cuidador e ajuda financeira. Lugton (2002) identifica
semelhantes necessidades da familia: Informacao sobre o estado geral e progresso da
doenca (atualizada continuamente); estar com o doente (ambiente calmo e privado:
intimidade);apoio emocional por parte da equipa; ser assegurado de que se faz tudo
pelo doente e conservar a esperanga (metas realistas).

No artigo de Cobos et al (2002), aparecem identificados os medos que as familias
apresentam mais frequentemente, relacionados com o processo de cuidar (tabela 5).
Os autores sugerem algumas estratégias para reduzir os medos: “La normalizacion, es
decir, explicar que tener miedo es “lo normal” en estas circunstancias, que sus miedos
suelen coincidir com los del enfermo y que son incluso necessdrios para superar
dignamente la etapa que estdn vivendo, la resolucién y el cuidado, y el apoyo
continuado. Nada tranquiliza mds a la familia temerosa que saber que puede contar

com los profesionales sanitdrios sempre que los necessite”. (F. Muiloz Cobos, et al,,
2002)

Tabela 5- Principais medos da familia segundo Cobos et al

Medos mais comuns da familia
Que o doente ndo receba tratamento adequado
Falar da doenca
Que o doente adivinhe que vai morrer
Que eles mesmo traiam a conspiracdo do siléncio
Estar a s4s com o doente no momento do falecimento
Nio estar presente quando o doente morra
Nao saber identificar a morte
A solidio depois da morte
Fonte: adaptado de Cobos et al, Miedos familiares mas comunes. (F. Mufioz Cobos, et al., 2002)

Uma vez que a informacao e conhecimento sobre a evolucdo e estado clinico do
utente é uma das necessidades referidas pela familia, tenho de atribuir uma especial
relevancia ao papel que a conferéncia familiar pode desempenhar, como meio para
comunicar/informar e esclarecer a familia. Este tipo de intervenc¢do junto da familia
s6 podera ser bem-sucedido se existirem garantias de que o clima de comunicagdo
entre todos é respeitado e se o profissional se mostrar capaz de oferecer seguranga,
confianca e orientacdo que ajude a familia a expressar as suas preocupagoes, emog¢des
e a acordar num plano futuro comum aceitavel. (Neto, 2003)
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A familia de um paciente com doenga progressiva e incuravel sofre uma série de
alteracdes psicolégicas, e passa por um periodo de crise emocional, pois deve nao sé
enfrentar a doenga e a morte como também multiplas alteragdes na sua estrutura e
funcionamento, no ciclo da vida de cada um dos seus membros e antecipar a dor que
acontecera quando o seu ente querido morrer. (Sancho, et al., 2009). Num estudo
realizado por Hudson et al, (2011), foram entrevistados 302 cuidadores de doentes
terminais, antes de estes receberem cuidados paliativos, a fim de perceber o estado
emocional dos cuidadores. O estudo mostrou que quase metade dos inquiridos sofria
de ansiedade ou disturbio depressivo, evidenciado sobre a prevaléncia de mau estar
psicologico nestes individuos.

Assim considero que é importante favorecer alguns aspetos da intervenc¢do dos
profissionais no apoio a familia, encontrando-se na tabela 6, os referidos por Cobos et
al.

Tabela 6- Aspetos da intervencao que devem ser favorecidos pelos profissionais de saide no
apoio a familia, segundo Cobos et al

Aspetos da intervencao que devem ser favorecidos pelos
Profissionais no apoio a familia

A comunicagio intrafamiliar
A adaptacio progressiva aos novos papéis a desempenhar
A distribuicdo de tarefas
A ndo anulacdo das capacidades do doente. Incentivar o autocuidado
Reconhecer a importancia do cuidador principal
Identificar a execucdo de atividades que diminuam a sobrecarga do cuidador
Manter as rotinas familiares: diminuir as alteracdes provocadas pela doenca
Percecdo sobre o apoio social interno
Percecdo sobre o apoio social externo. Evitar o isolamento social.
Fonte: adaptado de Cobos et al, Aspectos que deben ser fomentados-favorecidos por la
intervencién de los profesionales en la atencidn de la familia (F. Mufioz Cobos, et al., 2002)

Saliento que o estudo de Akiyama, et al (2010), acerca do impacto que o apoio a
familia de pacientes em fim de vida tem, o autor refere que existem aspetos
relacionados com o apoio prestado que serviram para minimizar o sofrimento
relacionado com a perda, nomeadamente: Os cuidados médicos cumpridos no
domicilio; a morte pacifica do paciente e o facto de terem tido a oportunidade de
prestar apoio direto ao seu familiar. Estes achados sugerem que o apoio em fim de
vida minimiza o sofrimento da familia durante a fase de luto e sdo cruciais para a
adaptacdo a esta nova fase. Assim, cuidar a familia do doente em fim de vida, implica
também apoiar no processo de luto. A familia vai se preparando para este processo a
medida que a morte se aproxima e é durante a ultima fase de vida do doente que vai
fazendo o seu proprio processo de luto. Quando a morte acontece em contexto
domiciliario, ndo se devem cessar ao cuidados sem a equipa de saude contactar a
familia para agendar uma visita ao domicilio, ou incentivar a familia a procurar os
profissionais que cuidaram do seu familiar, para validar o seu esforco e
empenhamento no cuidado prestado, para expressar os seus sentimentos face a perda
ou simplesmente para conversar. (Guarda, et al., 2010)
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Por tultimo, é importante salientar que Fornells (2000), no seu artigo “Cuidados
paliativos en el domicilio”, destaca quais os aspetos éticos a ter em conta, nos cuidados
aos pacientes em situacdo domiciliaria, assim:

a) Ao nivel da comunicacdao com o doente e a familia, é necessario ter em conta os
aspetos relacionados com a comunicacdo do diagndstico e do prognostico, pois
sabemos que a atuacdo nestes casos difere de cultura para cultura. Portanto é
necessario garantir que nao sera comunicado ao doente, nada que ele ndo queira
saber; os técnicos usarao de competéncias adequadas de comunicacdo com o utente e
a familia; explicaremos a familia as repercussées que a conspiragdo do siléncio pode
ter no bem-estar do doente e na sua.

b) Relativamente a aspetos relacionados com a espiritualidade e a religido,
importa salientar que embora possa ser dificil para um assistente espiritual, estar
proximo do doente que se encontra em fase de fim de vida, atualmente estes
“técnicos” encontram-se ja mais preparados para encarar esta realidade. O médico
ndo tem portanto o direito de revelar informacdo confidencial do paciente ao
sacerdote, no entanto pode mostrar a sua utilidade e sugerir a sua intervengao junto
do doente e familia.

c) Tratar um doente por consideragdo para com os familiares, é algo que deve ser
ponderado. Existem situa¢des (sintomas descontrolados) que se tornam demasiados
penosas para a familia, por isso pode efetuar-se um tratamento, mesmo que beneficie
mais os familiares, desde que isso nao represente dano para o doente. O autor da o
exemplo de quando um doente esta em fase de agonia e apresenta respiracdo ruidosa
e dificil devido a presenca de secrecdes, para familia parece que ele esta a sufocar. No
entanto nao é aceitavel medicar o doente com uma dose maior de analgésico, s
porque a familia diz que o doente tem mais dor do que aquela que ele se queixa.

d)Sedar um doente a pedido da familia, é um procedimento incorreto, a equipa
deve tentar ir de encontro as necessidades da familia de forma a atenuar o seu
sofrimento.

c) Manter a vida a qualquer custo, é também algo a ser evitado, uma vez que vai
contra os principios dos cuidados paliativos. Nao se realizard qualquer tratamento
injustificado, mesmo a pedido da familia e isso significa que ndo se abandonara o
paciente. Pelo contrario, sera acompanhado e cuidado até ao final.

O Guia de apoio a familia, que elaborei a partir da traducdo e adaptacdo de um
documento semelhante, vem de certa forma consolidar a area tematica “Cuidar a
Familia”. Espero portanto dar o meu contributo pessoal, nesta drea tdo importante
que é o apoio e suporte dado aos cuidadores de doentes em fase de fim de vida, que se
encontram em suas casas.

0 documento que realizei é um pequeno livro, de facil consulta, que faz alusao a
varios assuntos de interesse para o cuidador de um doente com patologia croénica
avancada e terminal. Esta escrito de uma forma muito simples e linguagem acessivel,
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para que nao se torne complicado interpretar as sugestdes e as ideias principais.
Como meio de testar o seu conteddo o documento foi ainda analisado e avaliado por
trés peritos (pessoas que cuidam/ cuidaram de utentes com essas caracteristicas),
com intuito de confirmar a sua eficiéncia, tendo sido apenas necessario substituir
algumas palavras de terminologia técnica como edemas, dispneia e obstipagdo, por,
membros inchados, falta de ar e prisdo de ventre, tornando assim o texto mais claro.
Os contetidos do guia (Tabela 7) sdo essencialmente sugestoes de como atuar perante
sintomas que possam surgir durante o trajeto de doenca.

Tabela 7- Conteldo do Guia de Apoio a Familia

Conselhos para os que cuidam
Como administrar a medicacio
A Dor

Alimentacdo/ Hidratacao
Cuidados a boca

Nauseas e vomitos

Diarreia

Prisdo de ventre

Falta de ar

Confusao

Insénia

Fadiga

Ulceras de Pressio

Membros Inchados

Higiene

Comunicacao e didlogo
Sentimentos de medo, raiva, tristeza e depressao
Necessidades existenciais e espirituais
Falar sobre a morte

Luto

Contactos uteis

Sitios de interesse

Outras leituras

Para além disso incluf também, contactos de associa¢cdes de doentes e recursos da
comunidade, e ainda alguns sitios de interesse para apoio aos familiares. No final, o
documento tem ainda, o nome de algumas obras, que a meu ver podem ser um apoio
importante para os cuidadores, uma vez que sao sobretudo testemunhos sobre como
“conviver” com as dificuldades inerentes a doen¢a terminal.
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Parte Ill- Projeto de Intervencao/ Formacao

5- Servico de Urgéncia geral do HGO

5.1- Diagnostico de situacao

Como clarifiquei anteriormente, todo este percurso de aprendizagem foi marcado
por alteracdes profissionais que inevitavelmente alteraram o curso natural deste
processo. Inicialmente estava previsto que o projeto de intervencao/ formacgdo fosse
implementado onde eu exercia fun¢des, no SUG do HGO. Em conjunto com uma colega
de servico e de mestrado, optamos por desenvolver um projeto comum uma vez que a
problematica identificada era a mesma.

No decorrer da nossa formacdo académica foi identificada pela chefia do servico a
existéncia de uma lacuna em formacao em cuidados paliativos. Analisando a situagdo
e perante a tipologia de profissionais que exercem no Servico de Urgéncia optamos
por elaborar um plano de formag¢do em servico cujo tema central seria: Cuidados nos
ultimos dias e horas de vida - Aspetos da Comunicacdo e do Conforto. A escolha do
tema central recafa sob a experiéncia didria de quem exerceu num servico de
urgéncia de um hospital de agudos: sabiamos que grande parte dos doentes em fase
terminal recorria ao SU falecendo sozinho, “escondido” atras de uma cortina e com
poucos cuidados de conforto num local altamente medicalizado, tecnicista,
sobrelotado e desumano. Morrer num servico de urgéncia vocacionado para salvar
vidas é quase um contra senso no entanto acontece com frequéncia. Também
tinhamos a no¢do que o nimero de readmissdes por descompensacao de doencgas
cronicas era largamente superior as admissdes por doeng¢a aguda. Esse nimero era
ainda mais visivel ao nivel do niimero e tipologia de doentes internados.

Tinhamos a percecao que existia um grande ndmero de doentes internados com
doenca cronica avangada, por periodo de tempo que pode chegar aos oito dias
tornando o espa¢o de internamento do SU reduzido, causando dificuldades a
prestacdo de cuidados humanizados e promotores de dignidade. Assim o enfermeiro,
responsavel pelo utente, prestava todos os cuidados de conforto e apoio emocional,
neste periodo da vida. No entanto os constrangimentos relacionados com o défice de
profissionais, aliado ao facto de esses profissionais estarem treinados para exercer
num servico de urgéncia condicionava amplamente a qualidade dos cuidados
prestados ao utente comprometendo a dignidade da pessoa em fase final de vida e da
sua familia. Na nossa perspetiva eram precisamente os cuidados de conforto e os
aspetos relacionados com a comunicagdo que ficam muitas vezes aquém do que sdo
cuidados de enfermagem de qualidade em cuidados paliativos.

Esta preocupacdo comum ja tinha sido identificada noutro momento de
aprendizagem originando a construcdao de indicadores de qualidade dos cuidados
prestados nos ultimos momentos da vida. O estudo de RAIJMAKERS et al. (2012)
revela a necessidade de criar indicadores de qualidade focalizados nos cuidados e na
familia nesta fase especifica dos cuidados paliativos que é a agonia. Pretendiamos
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também despertar o interesse dos profissionais para uma area pouco valorizada na
pratica de cuidar demonstrando a importancia do conforto dos pacientes em fim de
vida.

A qualidade de vida do doente em fase de fim de vida passa inevitavelmente pela
adocao de medidas de conforto, que o envolvem a ele mas também a sua familia,
assim, promover a autonomia e a dignidade deve ser a prioridade da atuacao dos
profissionais de saude. S6 assim o paciente sentird que é alvo de uma atengdo
integral, e que é merecedor de cuidados de qualidade que lhe dao a esperanga de
viver com dignidade até ao fim. Os cuidados a boca devem ser objeto de atencdo e
cuidados rigorosos uma vez que influenciam a obtencdo de conforto e bem-estar
proporcionando maior qualidade de vida. Sio uma area de interven¢ao auténoma de
enfermagem tanto através da prestacdo de cuidados diretos como através dos ensinos
a familia. Citando a SFAP “... o enfermeiro, no seu papel auténomo, explora as
necessidades da pessoa com vista a estabelecer com ela um plano de cuidados. Para
isso, apoia-se nos seus conhecimentos profissionais e no que a pessoa disser ser
prioritario para ela...”

A escolha do tema comunicacdo prendia-se com a necessidade por nods
identificada como sendo uma lacuna nas praticas dos profissionais do SU, este é ainda
um aspeto pouco valorizado, principalmente quando se trata de comunicar
eficazmente com a familia. Num local onde os familiares eram muitas vezes vistos
como “intrusos”, era curioso que quando um doente se encontra em fase de agonia, a
maioria dos profissionais adotava um sentimento de empatia com o doente e
flexibilizava a presenca da familia junto do seu ente querido. Este comportamento
demonstrava ja que, para estes profissionais, este era um momento especial, o doente
estd a despedir-se da vida, e porque nao permitir a presenca da familia? Ao observar
este tipo de atitude achamos pertinente reforcar através da formacdo os aspetos
relacionados com a comunicagdo com doente/familia nas ultimas horas ou dias de
vida.

5.2- Desenvolvimento

Uma das caracteristicas inerentes aos servicos de urgéncia é a diversidade dos
profissionais que neles trabalham desde dos assistentes técnicos, administrativos,
enfermeiros, médicos de varias especialidades, técnicos de diversas areas da saude,
onde é necessaria uma articulacdo e integracdo em equipa multidisciplinar, que a
funcionar como um todo permite o atendimento e resposta atempada as situacdes
emergentes/urgentes.

Dado esse contexto consideramos pertinente dirigir essa formacao para dois
grupos distintos. Um grupo constituido por Médicos e Enfermeiros, e outro
constituido por Assistentes Operacionais, Assistentes Técnicos do Gabinete de
Informag¢do e Acompanhamento e Voluntarios. Estes profissionais pelas suas
caracteristicas e fungdes encontram-se mais préximo do paciente e familia quer pela
sua area de atuacdo (prestacdo de cuidados) quer pelo apoio e acompanhamento.
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Relativamente ao corpo de voluntariado,

entendemos que estes elementos

desempenham um papel fulcral no acompanhamento dos utentes e humanizacao do
servico mas a sua grande maioria desconhece as particularidades da pessoa em
ultimos dias de vida. Portanto parecia-nos pertinente inclui-los na acdo de
sensibilizacdo que pretendiamos desenvolver tal como refere o plano nacional de
cuidados paliativos: “...0s voluntarios, supervisionados pelas equipas técnicas, podem
constituir um fundamental entre a comunidade e o doente, a familia e os proprios
profissionais de saude...”. Tratando-se de um projeto de formac¢do multidisciplinar
houve necessidade de delinear objetivos especificos para os diferentes grupos de
formandos conforme consta na tabela 8.

Tabela 8 - Objetivos pedagogicos planeados para as sessoes no SU

SESSAO

OBJETIVOS PEDAGOGICOS
Que no final da sessdo os formandos sejam
capazes de:

A- Médicos/Enfermeiros

Conhecer os principios basicos dos cuidados
paliativos.
Compreender estratégias de comunicagao com a

pessoa em situacdo de ultimas horas ou dias de vida.

B-Assistentes
Operacionais e
Voluntarios

Conhecer formas eficazes de comunicacdo em
cuidados paliativos.
Compreender a importancia da relacdo de ajuda.

C- Enfermeiros

Compreender a importancia do conforto no final de
vida.

Os conteudos programaticos e a metodologia letiva que foi planeada estdo
apresentados na tabela 9.

Tabela 9 - Planeamento das sessoes no SU

SESSAO DESTINATARIOS OBJETIVOS CONTEUDOS MET&],)I.(I)‘I;XGIA
Conhecer os
Principios Principios dos
bésicos dos Cuidados
culfla(.ios pallatn,/o.s. Método expositivo,
L1 . paliativos Estratégias de .
A Médicos da equipa 2 oral direto e
) Compreender comunicagdo R
4 A8 Fev.2013 | fixa L . . participativo;
. estratégias de em cuidados . S
2 Horas Enfermeiros das 5 comunicacio aliativos visualizacdo de enxerto
14h00-16h00 | equipas ¢ b . deum filme ("A
com a pessoa (transmissdo

em situacdo de
ultimas horas

de mas noticias,
conspiracao do

Dama e a Morte")

ou dias de | siléncio)
vida.
B Assistentes Compreender Principios e Método expositivo oral
11 A 15 Fev Operacionais das formas eficazes | filosofia dos direto e
2013 ' 5 z Uipas da cuidados Participativo.
2 Horas Vol?mtgrios da comunicac¢do paliativos Visualizacao de
14h00-16h00 | Liea em cuidados Importancia da | enxerto de um filme
5 paliativos Comunicacaoe | ("Amigos
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Compreender assertividade inseparaveis")
importancia da
relacdo de
ajuda
C Cuidados de Metod.o expositivo,
Compreender a oral direto e
18 A 22 Fev. . ) o conforto em R
Enfermeiros das 5 | importanciado | . . participativo.
2013 . fim de vida ~ .
equipas conforto no . Interagdo através
2 Horas final de vida Relevancia dos sessdo pratica de
14h00-16h00 cuidados a boca p

cuidados a boca

Inevitavelmente, o que foi inicialmente programado nao chegou a ser concluido,
devido a minha saida do SU. Apenas tive oportunidade de efetuar a sessao A, para os
enfermeiros das 5 equipas, num total de 8 horas. O cartaz de divulgacao da sessao e o
plano pedagégico encontram-se no apéndice 6. Os horarios das sessdes foram
previamente ajustados com os elementos coordenadores das equipas, pois estavamos
convictas de que se assim nao fosse, o nivel de adesdo seria bastante baixo. Lembro
que o SU é um servico muito especifico, com uma carga de trabalho bastante elevada
em que os profissionais apresentam frequentemente sinais claros de exaustao, o que
consequentemente diminui a sua disponibilidade para a formacdo em servico. Os
diapositivos da referida sessdo encontram-se no apéndice 7.

Para complementar esta metodologia, tinhamos como objetivo adicionar em cada
computador do servigo uma pasta com artigos cientificos, links para sites de utilidade
na area dos cuidados paliativos e sugestdes de leitura (apéndice 8). A avaliagdo da
qualidade pedagégica das sessdes de sensibilizacdo seria efetuada através da
aplicacdo de um pequeno questionario no final da sessdo (apéndice 9).

Relativamente a avaliagdo da mudanca, pretendiamos a médio prazo aplicar dois
indicadores de qualidade construidos durante a unidade curricular 8, (Apéndice 10)
que eram:

Prevaléncia de utentes com presenca da familia na fase de agonia.
Prevaléncia dos cuidados prestados 4 boca na fase de agonia.
5.3- Avaliacao

Foi uma acdo de formacao que no nosso entender teve uma boa adesao por parte
da equipa, tendo despertado um grande interesse, e confesso que senti pena quando
soube que eu ndo iria dar continuidade a este plano pedagogico.

A avaliacao da qualidade pedagdgica da sessao foi efetuada através da aplicacdo de
um questiondrio no final da sessdo. O referido questionario pedia uma andlise de 5
itens, em que era atribuida uma pontuacao de 1-5, no final constava uma pergunta
aberta - Ha algum tema, no ambito dos cuidados aos doentes em fim de vida que
gostasse de ver abordado numa préxima sessdo? Se sim, qual/quais? O objetivo era
detetar quais as reais necessidades de formacao dos profissionais, e assim
reprogramar (se necessario) os temas a serem abordados nas proximas sessoes.

52




Relatorio da Pratica Clinica - O Apoio a familia do doente em fase de fim de vida em situagao domiciliaria

Efetudmos uma andlise detalhada aos questiondrios, extraindo informacdo
relevante acerca da importancia e forma como foram transmitidos os contetudos
durante a sessdo (apéndice 11). Para além disso realizamos também a analise de
contetdo da pergunta aberta que se encontrava no final do questionario. Catalogamos
a informacgdo de acordo com os quatro pilares dos cuidados paliativos, acrescentando
ainda as questdes éticas, uma vez que vdarios elementos expressaram essa
necessidade nas respostas dadas. Desta andlise ressalto que a maioria dos
participantes indicou como principal necessidade o controlo sintomatico, seguido do
apoio a familia/ luto, do trabalho em equipa e da ética, e por fim a comunicagao.

Esta breve analise permitiu-nos obter algumas conclusdes, algumas ja esperadas, e
que também colidem com o resultado da revisdo Sistemdtica da Literatura por nos
efetuada durante a Unidade Curricular 10, intitulada: Fim de vida no Servico de
Urgéncia de um hospital de agudos: dificuldades e intervencdes dos enfermeiros na
prestacdo de cuidados. Na maioria dos artigos encontrados é dado énfase aos
obstaculos e dificuldades enfrentados pelos enfermeiros existindo pouca referencia a

prestacdo de cuidados ao doente em fim de vida no servico de urgéncia. As
dificuldades sdo inumeras desde da falta de formacao em cuidados paliativos a
propria filosofia destes servicos. As principais dificuldades citadas pelos enfermeiros
prendem-se com o modelo organizacional e arquitetonico dos servicos de urgéncia
que ndo favorecem a comunicacdo nem a relacdo de ajuda. Os enfermeiros
preocupam-se nao sé em propocionar conforto através de controlo de sintomas, como
também em dar apoio aos familiares do paciente em fim de vida. (Agnes, et al., 2012)
A referida revisdo encontra-se atualmente publicada no repositério cientifico do
Instituto Politécnico de Castelo Branco.

Tabela 10 - Quadro resumo da Revisao Sistematica da Literatura

Revisdo Sistematica da Literatura
Fim de vida Num Servico de Urgéncia

DIFICULDADES INTERVENCOES
Filosofia e modelo organizacional
Espaco Fisico Estabelecer uma relacao
Comunicacao Controlo de sintomas
Formacao Fuga/afastamento
Envolvimento Emocional

Apesar de ja ndo pertencer a equipa de profissionais do SU, sinto orgulho por
saber que este projeto sera adaptado pela minha colega, de forma a ser continuado,
pois esse é tambem o interesse da equipa multidisciplinar que se vé frequentemente
confrontada com doentes em situacao de fim de vida, para os quais o “SU tradicional”
tem “pouco” para oferecer. Revelo que actualmente estdo 2 elementos da equipa fixa
de médicos e 1 técnico de servigo social a realizar formacdo pds-graduada em CP.
Creio assim, que esta é a oportunidade para que algo de inovador possa vir a surgir,
num local que é porta de entrada de muitos utentes com doenca crénica e
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avancada,que pelas suas caractristicas, recorrem inumeras vezes a este servico,
tendencialmente desumanizador e tecnicista que € o SU.

6- UCSP-A
6.1- Diagnoéstico de situacao

De acordo com o Decreto-lei n228/ 2008, as UCSP’s tém como objetivo a prestacao
de cuidados personalizados, de forma a garantir a acessibilidade, continuidade e a
globalidade dos cuidados. “Na verdade, os centros de satide constituem o primeiro
acesso dos cidaddos a prestagdo de cuidados de saude, assumindo importantes fungées
de promogdo da saude e prevengdo da doenga, prestagdo de cuidados na doenga e
ligagdo a outros servigos para a continuidade dos cuidados”.

A continuidade desses cuidados é operacionalizada executando VD's em que se
asseguram cuidados domiciliarios personalizados a populacao. Para Sousa et al
(2010), os cuidados domicilidrios surgem como uma estratégia basica de intervencao
na comunidade que se deve constituir num processo continuo que pretende valorizar
as necessidades da pessoa/familia em termos de saude, incentivando-os a utilizarem
os recursos de que dispdem e os da comunidade, de modo a que estes superem as
suas limita¢des. Os cuidados domiciliarios podem proporcionar um fim de vida digno
e desejado para o doente e sua familia, prestando a estes cuidados paliativos, em que
o doente é o centro dos cuidados e ndo a doenca, cuidados com uma visao holistica e
s6 possiveis de realizar de forma correta, quando se vé o individuo como um sistema
da familia.

Muitas familias encontram-se atualmente confrontadas com o desafio de ter de
cuidar de um familiar com doenca cronica, avancada e terminal em casa, até porque
os estudos indicam que a maioria dos pacientes nestas situacdes opta por permanecer
em casa, junto da sua familia e no seu espago. No entanto nem sempre lhes sdo
oferecidos, cuidados que garantam controlo sintomatico adequado. Os cuidados
prestados no domicilio oferecem vantagens ndo sé aos pacientes mas também a
familia e ao sistema de satide mediante a reducdo de custos. Em geral os pacientes
referem que receberam assisténcia satisfatéria no hospital, mas que preferiam
receber tratamento no domicilio, pelo conforto e pela rede familiar mais abrangente.
(Academia Nacional, 2009)

A UCSP-A assegura cuidados de satide aos residentes das freguesias de Sdo Joao de
Deus, Alto do Pina e Sdo Jorge de Arroios ou aos utentes se encontrem a residir na
area de influéncia do ACES- Lisboa Central, e que por qualquer motivo, ndo estdo
inscritos noutra UCSP ou ndo tenham médico de familia. Segundo a Portaria n294-
B/2012 de 29 de novembro, em janeiro de 2012 existiam 37 747 utentes inscritos
nesta unidade. A equipa da UCSP, conta com a colaboracao de varios profissionais,
entre os quais: assistentes operacionais; assistentes técnicos; auxiliares de limpeza;
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higienista oral; enfermeiros; médicos; motorista; psicélogo; técnico de servigo social e
vigilante.

Encontrando-me eu nesta unidade ha apenas 9 meses, e apds analisar o contexto
de atuacao dos CC, cheguei a algumas conclusoes:

1- A UCSP tem uma equipa de CC basica, com 4 enfermeiros, 1 assistente técnico,
apoio de motorista, funcionando das 9:00 as 16:00h de 22 a 62 feira. Articulam
diretamente com médicos de familia e técnica do servigo social.

2- A tipologia de utentes acompanhados pela equipa de CC, sdo na sua maioria,
doentes idosos, dependentes ou totalmente dependentes, com indmeras
complica¢bes por presenca de patologia cronica, com necessidade de tratamento de
feridas (ulceras de perna; dlceras de pressao; feridas cirtrgicas ou traumaticas). Para
a equipa sao ainda referenciados utentes que necessitem de tratamentos
medicamentosos varios, colocacdo ou vigilancia de cateterismos de eliminagcdo ou
alimentacdo. No caso de o doente terminal se encontrar na sua prépria casa, rodeado
da sua familia, que tudo faz para o manter o mais confortavel possivel, basta haver um
descontrolo sintomatico para o doente ser irremediavelmente enviado para uma
urgéncia hospitalar, onde passa horas infinitas a espera que o observem, quando
poderia ser medicado e controlado em casa, evitando-se as viagens de ambulancia
que, para quem ja esta debilitado, aumentam ainda mais o desconforto e ansiedade de
utentes e cuidadores.

3- Estes utentes estdo na sua maioria acompanhados por familiares/cuidadores
principais também idosos, para quem algumas tarefas se revelam demasiado penosas,
0s quais também apresentam limita¢des préprias da idade e por isso mesmo sdo
também alvo de atencao da equipa de CC que frequentemente articula com a
assistente social, por forma a conseguir algum apoio das instituicdes da comunidade.

Ap6és efetuar esta andlise, efetuei algumas questdes na tentativa de aprofundar o
conhecimento da realidade:

1- Quem acompanha os utentes que se encontraram em situacdo de maior
complexidade clinica, nomeadamente, utentes em situacdao de fim de vida, ou com
patologia crénica avancada e terminal? Sabendo que, o ACES lisboa central tem trés
ECCI’s, sera que estas conseguem dar resposta aos utentes abrangidos pela UCSP-A?
Essas ECCI’s tém elementos com formacao em CP?

2- Quem acompanha aqueles utentes que sendo seguidos por equipas de cuidados
paliativos de suporte intra-hospitalar (trés em Lisboa), e que permanecem em suas
casas, por vontade prépria ou por falta de recursos hospitalares (Unidades de
internamento em CP)?

3- Como conseguem estas familias cuidar dos seus familiares doentes sem a
presenca do profissional? Como se adaptam a situacao de doen¢a? Como lidam com o
descontrolo dos sintomas? Quem as conhece verdadeiramente no seu meio, com as
suas caracteristicas e as suas dificuldades? Como vivem o processo de luto?
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Muitas questdes que ficaram no ar. Para umas encontrei resposta, para outras nao.
Por isso desenvolvi uma atividade reflexiva interior sobre: O que poderei eu fazer?
Como poderei, com os recursos que tenho, implementar mudanga, que vise melhorar
a qualidade de vida destes doentes e estas familias? Que poderei fazer para que de
forma digna, vivam o seu processo de doenca e de luto nos locais (a sua casa) que
escolheram?

Foi este percurso de pensamento e reflexdo que me ajudaram a encontrar um
caminho, e concordo com Capelas (2010) ao afirmar que o ponto de partida para a
realizacdo de um programa racional de cuidados paliativos é uma atitude reflexiva e
ndo reativa, sempre partindo da resposta a duas questdes fulcrais: O que temos a
melhorar? Ou quais sdo os nossos pontos fortes? Esta andlise das dificuldades, feita de
forma reflexiva, ajuda-nos a detetar os problemas, constituindo-se como
oportunidade (tesouro), pois, assim tem-se uma franca possibilidade de melhoria. A
resposta a esses problemas nem sempre é a criagio de um novo recurso, mas a
melhoria da qualidade e capacidade dos nossos cuidados, sempre com uma visdo
estratégica a curto, medio e longo prazo, com a avaliagdo sistemadtica de resultados e
necessidades.

Assim, e sabendo de antemdo que nao haveria possibilidade de criar um novo
recurso nomeadamente uma nova ECCI, neste ACES, porque ndo otimizar os recursos
existentes, e adaptar-me a realidade, dados os constrangimentos orcamentais
previstos pela conjuntura econémica atual? Surge entdo o projeto de intervencao.

Os objetivos do projeto de intervencao sao:

1. Efetuar uma proposta de intervencao paliativa na UCSP-A.

2. Sensibilizar os profissionais de saude para a problematica dos CP’s.
PROPOSTA DE INTERVENCAO PALIATIVA NA UCSP-A

Todos os doentes que sejam acompanhados por ESIHCP que pertengam a area de
influéncia da UCSP, e que escolham permanecer na sua residéncia, podem ter
acompanhamento do enfermeiro de referéncia em CP que articulara diretamente com
as ESIHCP na prestacao de cuidados, intervindo ao nivel do controlo de sintomas e no
apoio a familia.

E importante salientar que esta tipologia de intervencao serd uma intervencao
basica que se situa ao nivel das chamadas a¢des paliativas. No documento que a APCP
elaborou sobre “Recomendacdes para a organizacdo de servicos de cuidados
paliativos”, estas devem ser prestadas em todos os niveis de cuidados do sistema de
saude, uma vez que se tratam de a¢des basicas de apoio a doentes em fim de vida, de
baixa complexidade e ndo integradas num trabalho interdisciplinar. As acdes
paliativas sdo por isso distintas das praticas estruturadas, organizadas e especificas
de cuidados paliativos, e estas ndo podem ser confundidas com a prestacdo de
cuidados paliativos estruturados. No PNCP da DGS (2004), é exposto que deve ser
assegurada por cada ARS, uma efetiva articulacao entre os diferentes tipos e niveis de
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cuidados paliativos existentes no seu espa¢o geografico, por forma a garantir o
principio da continuidade dos cuidados. Também a EAPC (2009) menciona que “The
palliative care approach is a way to integrate palliative care methods and procedures in
settings not specialised in palliative care. This includes not only pharmacological and
nonpharmacological measures for symptom control, but also communication with
patient and family as well as with other health care professionals, decision-making and
goal setting in accordance with the principles of palliative care” . Esta articulacao
obrigara a definicdo de critérios e respetivos protocolos de articulacio e
referenciacdo na figura 4, apresento em esquema a proposta em questao.

llustracédo 4- Proposta de intervencao paliativa na UCSP-A

l Proposta de Intervencdo Paliativa na UCSP-A ‘

HSJ IPO HSM

UTENTE DA UCSP
...... ACKD PALIATIA

CcC

Enf# Monica

AREAS DE INTERVENCAD:
Controlo de Sintomas

Apcia & familia

Desta esquematizacdo, surge a necessidade de analisar os fatores que podem
contribuir ou dificultar a implementag¢do da proposta:

Pontos fortes:
- Existéncia de 3 ESIHCP (HSJ; HSM e IPOFGL).

- Equipa de CC, motivada, querendo melhorar o apoio dado a estes pacientes, bem
como as suas familias.

- Um elemento com Formacao Avan¢ada em CP.

- Existéncia de um elemento responsavel na area dos CP’s na UCSP-A.
- Apoio do motorista.

Pontos fracos:

- Apenas um elemento com formagdo avan¢ada em CP.

- Horario dos CC: de 22 a 62 feira, das 9h as 16h.

- Inexisténcia de contacto mével para o elemento de referéncia.

- Indisponibilidade de farmacos por parte da UCSP.
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- Trabalho de equipa.

Ameacas:

- Excesso de necessidades e de procura.

- Resisténcias por parte de outros profissionais.

- Défice de financiamento (motorista e telemovel).

Oportunidades:

- De a UCSP ser ponto de referéncia quanto a implementacao de intervengoes
paliativas, de forma inovadora e adaptada as dificuldades econémicas atuais, dando
projecdo a prépria instituicao.

- De a UCSP prestar cuidados humanizados/ personalizados garantindo a
qualidade de vida dos seus utentes/ familias.

- Formacao e investigacao.
- Melhoria continua da qualidade.
Os OBJETIVOS da intervencgdo paliativa, na UCSP-A sado:

1.Porporcionar alivio de sintomas fisicos, emocionais, sociais e espirituais dos
pacientes em fase de fim de vida, que residem na area de influéncia da UCSP-A.

2.Humanizar os cuidados aos pacientes em situacdo de fim de vida, incluindo a
familia no processo de cuidar e apoiando a familia na morte e no luto.

3.Promover a rentabilizagdo dos recursos de saude, proporcionando a
continuidade dos cuidados prestados pela ESIHCP, evitando o internamento e o
recurso aos servicos de urgéncia dos pacientes em situacdo de fim de vida.

4.Promover o trabalho em parceria e articulagdo com os recursos da comunidade.

6.2- Desenvolvimento

A implementacdo da proposta de interven¢do sera alargada no tempo, assim,
estabeleco quais as acdes a desenvolver a curto médio e longo prazo.

Tabela 11 - Atividades a desenvolver no projeto de intervencao na UCSP

Curto Médio Longo
Apresentar a “Proposta de
Elaborar documento com intervengdo Paliativa na

Implementacdo das VD aos

proposta de intervengao UCSP-A”, aos profissionais de utentes /familias
paliativa na UCSP-A saude e intervenientes da
gestao.

Sensibiliza¢do dos
profissionais de saude da
UCSP para a problematica

Avaliar a qualidade dos
Contactar responsaveis das cuidados prestados

dos CP. princiios. filosofia ESIHCP, para criacao de utilizando os critérios de
modelésde ofgan’iza(;éo o ’ protocolos com a UCSP qualidade definidos pela
APCP.

recursos existentes
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Formacao dos enfermeiros
sobre competéncias basicas
de comunicagio e a sua
importancia na transmissdo
de mas noticias.

Elaboracdo das normas
necessarias a prestacao de
cuidados aos doentes em fim
de vida em situacdo
domiciliaria, (controlo de
sintomas e apoio a familia)

Agendar reunides com as
ESIHCP a fim de discutir e
partilhar resultados

Formacao dos enfermeiros
sobre a importancia do apoio
a familia e apoio no luto

Providenciar formacao
basica em CP aos restantes
elementos da equipa de CC
da UCSP (ou a pelo menos
um)

Utilizacdo do Guia de apoio a
familia do doente em
situacdo paliativa.

Sensibilizar os profissionais
sobre a importancia de
implementar a “proposta de
intervencao paliativa na
UCSP-A

Adquirir equipamento de
comunicacao movel, para o
elemento de referéncia em
CP

Motivar os profissionais de
saude da UCSP para a
formacao avancada em CP,
com objetivo de formar uma
equipa multidisciplinar em
CP.

PLANO DE FORMACAO:

O plano de formagdo aparece como parte integrante do projeto de intervencao. Ao
longo da minha formag¢do académica os diversos intervenientes incentivaram para
divulgacao da filosofia de cuidados paliativos tanto na nossa atividade profissional
como a nivel social e familiar. Existe um défice ao nivel dos curriculos de formacao
pré-graduado dos diversos profissionais de saide dai a necessidade de colmatar esta
lacuna através, primeiramente, de agdes de sensibilizacdao no contexto de trabalho.

As sessoes tiveram a dura¢do de 1h-1:30h e foram efetuadas na sala de reunides
da USCP (6%andar), tendo sido divulgadas pelas vias habituais utilizadas para o efeito.
Na tabela 12 pode ver-se o plano de formacao. No final de cada sessao foi aplicado um
questionario de avaliacdo sobre a qualidade pedagoégica da acdo, em que no final
existia uma pergunta aberta, a fim de obter sugestdes para futuros temas a
desenvolver (apéndice 12). Os diapositivos das sessdes encontram-se no apéndice 13.

Tabela 12 - Plano de formacao da UCSP-A

PLANO PEDAGOGICO- UCSP-A

~ e - . Metodologia
Sessao Destinatarios Objetivos Contendos 0l08
Letiva
Pertinéncia e
12 Compreender a Conceito dos
17/04/2013 . importancia e cuidados paliativos .
104/ Enfermeiros, mpor: jcados pana Método
1 Hora médicos e filosofia dos Principios Basicos exXDOSItivo
13:00-14:00 | , . cuidados paliativos dos Cuidados POSIHVO,
técnica do . . oral direto e
. ) Conhecer os pilares e | Paliativos R
servico social o . : participativo
os principios dos Pilares dos cuidados
cuidados paliativos paliativos
E,nfe.rmeiros € | Compreender a Competéncias Método
tecn¥ca do _ importancia das basicas de expositivo,
servigo social competéncias de comunicac¢do oral direto e
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comunicac¢ao Estratégias para a participativo
2a Identificar comunicac¢ido Visualizacio
estratégias de adequada de um ¢
22/05/2013 comunicagdo para Comunica¢ao de mas d
C ticias excerto de
1 Hora uma comunicagdo no um filme:
adequada com o
13:00-14:00 doente/familia “A minha
Conhecer situagoes vida sem
problematicas de mim”
comunica¢do em CP
e formas de
transmissao de mas
noticias
Conhecer a | A familia que cuida Método
importancia do apoio | Cuidar a familia expositivo,
_ dado a familia do | Apoiar a familia no | oral direto e
32 Enferme:ilros € | doente em situagdo | processo de luto participativo.
técnica do de fim de vida R
05/06/2013 servico social Compreender o Exibicdo de
video de
1 Hora processo de luto, e
sensibilizacao
13:00-14:00 como um~ pFOCGSSO dO luto.
de adaptacdo a perda
Compreender a Conceito e filosofia
42 importancia e dos CP Método
Médicos e filosofia dos Principios Basicos expositivo
25/06/2013 | técnica do cuidados paliativos dos CP oral direto, e
i ial i Pilares dos CP
1 Hora Servigo social | Conhecer os pilares e > 10> participativo
os principios dos Organizagdo de CP
13:00-14:00

cuidados paliativos

6.3- Avaliacao

Considero este projeto bastante ambicioso principalmente por dois motivos:
primeiro porque esta ndo é habitualmente a forma de pensamento dos profissionais
que exercem ao nivel dos CSP, o que torna a minha missdo ainda mais desafiadora e
segundo porque ele traz algo de inovador, esta é uma forma de acompanhar estes
utentes que ainda ndo foi implementada de forma estruturada noutra instituicao,
(que eu tenha conhecimento). Os objetivos do projeto de intervenc¢do foram atingidos
em parte, dado ser um projeto com grande horizonte temporal. A recente integracao
na equipa de profissionais, também contribuiu para haver maior caréncia de tempo
para fazer levantamento de necessidades, motivar e sensibilizar a equipa. Fica aqui no
entanto o compromisso, de que tudo farei para que a intervencao paliativa junto dos
utentes/familias da UCSP-A seja uma realidade, levando adiante as atividades
programadas para médio e longo prazo. Assumo esse compromisso tendo em conta
que recentemente me foi atribuida essa area de responsabilidade por parte do
coordenador de enfermagem da UCSP-A.
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Ao nivel do plano de formacgao, posso concluir que os objetivos foram atingidos, na
sua totalidade. As sessdes planeadas, em que os destinatarios eram os enfermeiros da
unidade tiveram uma forte adesao, sendo que o feedback dado pelos profissionais foi
bastante positivo, como se pode ver pelos comentarios efetuados, no final das
sessoes: “Isto fez-me pensar...”; “De facto parece que sé assim faz sentido, cuidar das
pessoas”; “Muito bom... ainda bem que falas sobre estes assuntos”. Durante as sessoes
os formandos mostraram-se sempre motivados, interessados e bastante
participativos, colocando duvidas e questdes relacionadas com as praticas. A
sensibilizacdo para o tema dos CP’s foi de tal forma integrada, que alguns dos
participantes partilharam experiencias pessoais, e expressaram sentimentos. A
sessao destinada aos médicos da UCSP contou com a presenca de alguns profissionais,
no meu entender poucos, mas que segundo informacdo dada pelas colegas sdo os
“habituais”. Infelizmente a técnica de servigo social da instituicio também ndo teve
possibilidade de comparecer.

Da andlise dos questiondrios saliento que a maioria dos participantes
classificaram como ELEVADO (pontuacgdo 5) o interesse do tema tratado, o nivel de
conhecimento adquirido, o contributo da formac¢do o impacto na sua atuagdo e a
clareza da comunicagdo. Na pergunta aberta que se encontrava no final do
questionario da 12 sessao, os formandos identificaram na sua maioria, a comunicacao
e o apoio a familia como sendo os temas em que desejavam aprofundar
conhecimentos. Foi com agrado que constatei que as necessidades identificadas,
colidiam com os temas das sessdes de formacdao que havia programado, permitindo-
me confirmar que os temas escolhidos seriam bem recebidos no seio dos
profissionais. Na 22 e 32 sessdo, apareceram no questionario de avaliacao, sugestoes
bastante validas para proximos momentos formativos, em que salientaram a
importancia de efetuar role play, como forma de treinar as competéncias de
comunicacao, e discussdo de casos clinicos sobre como apoiar no luto. Na 42 sessao, e
na pergunta destinada a sugestdes e comentarios, emergiram os temas relacionados
com a comunicagdo, o controlo sintomatico e o trabalho de equipa. Também foi
referida a importancia de efetuar mais discussdes de casos clinicos. (Apéndice 14)

Desta avaliacdo efetuada senti que a maioria dos profissionais que participaram
nas sessoes, ficaram avidos de perceber na pratica como podem os cuidados
paliativos atuar, através da discussao de casos praticos, role play etc. No entanto esse
ndo era o objetivo das sessdes realizadas, visto que pretendia sobretudo sensibilizar
os profissionais para a filosofia e problematica dos cuidados paliativos. De forma a
colmatar essa necessidade, encontro-me ja na fase de planeamento de um novo
programa de forma¢do em servico, com sessdes destinadas a apresentacdo e
discussdo de casos clinicos. Pretendo também utilizar a metodologia de role play
como forma de permitir o treino de competéncias de comunicagao.
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Parte IV

Conclusao

Num olhar retrospetivo ao percurso que o presente relatério marca, considero
que este é o momento ideal de reflexdo sobre as escolhas que fiz e mostrar que
producdo deste relatério permitiu-me analisar criticamente o meu desempenho, e
avaliar em que medida foram atingidos os objetivos e adquiridas as competéncias.

Pessoalmente os cuidados paliativos podem ser visionados como uma forma de
proporcionar ao doente terminal e a familia, uma melhor qualidade de vida através de
uma abordagem individualizada, que de forma global proporciona alivio de sintomas,
fisicos, psicossociais e espirituais, com recurso a um adequado trabalho de equipa.
Neste tipo de cuidados a comunicacdo adequada assume um papel obrigatério no
processo de cuidar, bem como a atengdo especial dada a familia do utente.

A escolha da equipa da ECCI-OD permitiu-me perceber como podem ser
operacionalizados este tipo de cuidados, e foi uma mais valia presenciar de que forma
os profissionais que constituem este grupo, contribuem diariamente para a vida dos
utentes que acompanham, através de um trabalho de equipa exemplar e de uma
interacao interpessoal altamente satisfatoria. Foi o contacto com a pratica que me
possibilitou desenvolver as competéncias e os objetivos a que me tinha proposto,
para este periodo da aprendizagem, e através de uma reflexdao aprofundada sobre o
que ia observando e vivendo no dia-a-dia, com recurso a pesquiza bibliografica
consegui integrar os conhecimentos sobre como abordar o doente em situacdo de fim
de vida e sua familia.

A opcao pelo tema do apoio a familia fez-se por ver no exercicio didrio da minha
profissdo, que o crescente envelhecimento da populacao traz consigo implicacdes
individuais e sociais as quais urge dar resposta. Este envelhecimento associado ao
aumento das doengas cronicas e incapacitantes traduz-se no incremento do niimero
de pessoas que necessitam de cuidados e/ou apoio nas suas atividades de vida diaria
frequentemente em contexto domicilidrio necessitando assim do suporte dos
cuidadores informais. A qualidade de vida do doente em fase de fim de vida passa
inevitavelmente pela adocdo de medidas de conforto, que o envolvem a ele mas
também a sua familia, assim, promover a autonomia e a dignidade deve ser a
prioridade da atuagdo dos profissionais de satude. S6 assim o paciente sentirad que é
alvo de uma atencao integral, e que é merecedor de cuidados de qualidade que lhe
dido a esperanca de viver com dignidade até ao fim. E a estas pessoas, familias
cuidadores informais, que eu atribuo especial relevancia, tal como fui justificando ao
longo da elaboracgao deste trabalho.

A incrementacdo de cuidados paliativos em cuidados de saiide primarios deve a
meu ver ser uma prioridade, e tentei de forma pertinente mostra-lo no projeto de
intervencao que desenvolvi. Estou no entanto, consciente que a mudancga de praticas
e a aquisicdo de novos modelos de atuagdo pode encontrar muitas resisténcias. Esse

62



Relatorio da Pratica Clinica - O Apoio a familia do doente em fase de fim de vida em situagao domiciliaria

foi, e é, 0 maior desafio a que me propus, ndo deixando assim de tentar e assumir o
compromisso de que tudo farei para que os doentes e familias, utentes da UCSP-A,
tenham acesso a cuidados paliativos, de qualidade, humanizados e que promovam a
sua qualidade de vida.

No futuro pretendo pdr em pratica as atividades que estabeleci para médio e curto
prazo, conforme o descrito na tabela 11.Desejo também continuar a ser o elemento
dinamizador para a pratica de cuidados paliativos na UCSP- A, motivando a equipa e a
propria instituicao para a importancia de cuidar as pessoas que se encontram em fase
final de vida, nos seus lares. Pretendo ainda divulgar junto dos profissionais da
unidade, as atividades da APCP, bem como as formacgdes a decorrer no ambito dos CP,
artigos cientificos e investigacao.

Importa salientar a forte evidéncia cientifica sobre os beneficios dos cuidados
paliativos domiciliarios, como demonstra a recente revisdo Cochrane liderada por
Barbara Gomes e colegas no Cicely Saunders Institute, King’s College London, o
estudo mostra que ao serem seguidas por equipas de cuidados paliativos
domiciliarias, as pessoas com doenca avancada vém duplicadas as chances de morrer
em casa, com melhor controlo sintomatico do que se receberem os cuidados
convencionais. Perante a forte evidéncia de beneficios, os autores recomendam a
necessidade de investir em cuidados paliativos domiciliarios e incluir o seu
desenvolvimento em estratégias, politicas e programas nacionais de saude. Segundo a
APCP as revisdes Cochrane representam o nivel mais elevado de evidéncia cientifica
para orientar decisdes em termos de cuidados de saude. A autora do estudo refere
também que “Estes sdo resultados importantes porque demonstram pela primeira vez
evidéncia clara e fidedigna de beneficios que justificam investimento na prestagdo de
cuidados paliativos domicilidrios de forma a assegurar que as pessoas com doenga
avangada que estdo e querem ficar em casa recebam os melhores cuidados de satide
possiveis.” (...) “Estes servigcos sdo servicos chave para reduzir o desfasamento entre
onde as pessoas preferem morrer e onde morrem na realidade, com qualidade. O seu
desenvolvimento tem por isso que ser central em estratégias nacionais para melhorar os
cuidados de satide prestados a todos aqueles que se aproximam do fim da vida e que
deles necessitam. De momento, hd em Portugal cerca de 9 a 14 equipas de cuidados
paliativos domicilidrios para uma populagdo de 10 milhées de habitantes. Temos bons
exemplos mas precisamos de mais.” (Gomes B, 2013)

Acredito que ao enfermeiro da comunidade compete “clarificar o que faz ainda
sentido nos cuidados e na relacdo, apesar das perdas, da alteracdo fisica e psiquica,
dos fracassos terapéuticos e da sua impoténcia para aliviar completamente o
sofrimento. E isto que guia as a¢des: a escuta das necessidades do doente e da sua
familia, o alivio dos sintomas, o apoio na realizacdo de desejos e projetos de cada dia...
acompanhar na vida é a Unica maneira de permanecer em relacdo com aquele que
caminha para a morte.” (SFAP, 2000)
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Neste balango que efetuo, considero ter atingido todos os objetivos que estabeleci
tendo consciéncia que o que direcionou e facilitou este percurso foi a reflexao
continuada sobre as praticas e os s6lidos conhecimentos tedricos adquiridos ao longo
do curso. Na compreensdo sobre o meu préprio agir, encontrei aquilo que lhe da
sentido e no momento que representa o términus desta etapa, visualizo um horizonte
repleto de possiveis caminhos e direcées a tomar. E com enorme satisfacio pessoal
que me sinto apta e confiante, para prestar cuidados especificos ao doente e familia
portador de doenga crénica avangada e terminal, em contexto domicilidrio, baseado
nas competéncias adquiridas e no conhecimento cientifico assimilado.
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