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RESUMO

O presente Relatorio tem por finalidade a descricdo e reflexdo das atividades
realizadas na Unidade Curricular de Pratica Clinica (PC) do Mestrado em CP da Escola
Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD).

0 periodo de PC teve por base a definicdo de objetivos, atividades e competéncias,
e foi realizado numa unidade de CP, totalizando 200 horas de cuidados ao doente
paliativo e suas familias. As restantes 100 horas permitiram a implementacao do
projeto de melhoria da qualidade “Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos”,
no meu contexto de trabalho.

Na PC, pela observacao e participagdo, pude refletir com base na evidéncia
cientifica atual sobre o modelo de organizacao e funcionamento da referida unidade e
a tipologia da prestacdo de cuidados, bem como sobre as competéncias adquiridas
nas areas-chave dos CP: a comunicac¢do, o controlo de sintomas, o apoio a familia e o
trabalho em equipa.

O projeto de melhoria da qualidade implementado permitiu estruturar e dar
consisténcia a implementacdo das conferéncias familiares (CF) no doente paliativo e
sua familia.

As CF sao uma ferramenta diferenciadora de trabalho dos profissionais, que
permite cuidar do doente paliativo e sua familia, garantindo a sua Qualidade de Vida
(QDV) e o alivio do sofrimento.

Através da acdo de formacao dirigida a equipa multidisciplinar e da elaboragdo de
uma norma de atuagao de CF, discutida e consensualizada na equipa, foi possivel
melhorar a qualidade dos cuidados aos doentes assistidos e respetivas familias,
respondendo-se as principais necessidades identificadas e evidenciando a
intervencao. Goémez-Batiste & Connor (2017) recomendam a operacionalizacdo dos
CP com a monitorizagdo através de indicadores que permitam dar visibilidade ao
impacto das intervencgoes realizadas.

Palavras-chave

Pratica Clinica; Cuidados Paliativos; Doente Paliativo; Conferéncia Familiar;
Familia, Ultimos Dias e Horas de Vida.
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Abstract

This report describes the activities held, as well as a reflection, in what concerns
the subject Clinical Practice, Palliative Care Master, ESALD.

The clinical practice happened, having in mind the aims, activities and skills and it
was held in a CP unit. The total of hours devoted to the palliative care and to the
patient’s family were 200. The 100 hours left allowed us to implement a project to
better the quality of the service, Family Meetings in Palliative Care, in my work
context.

During my clinical practice, through direct and participant observation, can be
reflect based, on the present scientific evidence, about the way this unit is organized,
the way it functions, the kind of care it gives, as well as the skills gained in the key
areas of Palliative Care: communication, symptoms control and team work.

The project implemented to better this kind of service has allowed to structure
and to assure consistency to the implementation of the Family Meetings (FM) with
the patient and his/her family.

FM are a distinctive tool in what concerns the health care professionals. This
allows to take care of the patient and his/ her family, ensuring quality of life and the
pain relief.

Through this workshop, aimed to a disciplinary team and the building of a set of
rules concerning the family meetings, discussed and agreed with the team, it was
possible to better the quality of the cares given to the patients and their families. Like
this, we were able to respond to the identified needs and highlighting the
intervention occurred.

According to Gomez -Batiste & Connor, 2017, it is recommended to give the
palliative care the necessary attention in a way that the standards will be met, giving
like this impact to the interventions introduced.

Keywords

Clinical Practice; Palliative Care; Palliative Patient; Family Meeting; Family; Last
Moments.
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Introducao

A elaboragdo de um Projeto de Relatorio e PC, no ambito do 62 Mestrado em CP da
ESALD, tem como objetivo fundamental descrever e refletir sobre as atividades
desenvolvidas, bem como as competéncias adquiridas pela pratica.

O progressivo envelhecimento populacional, decorrente da diminuicao da
natalidade e da mortalidade, levou ao aumento significativo da esperan¢a média de
vida a nascenga; esta esta estimada pelo Instituto Nacional de Estatistica (INE), no
periodo de 2014-2016, a volta de 80,84 anos e traduz uma melhoria das condicdes de
vida em Portugal. No entanto, esta nova realidade é acompanhada pelo aumento das
doencas cronicas incapacitantes, de idosos e pessoas em fase final da sua vida com
multiplas necessidades. Nao obstante, as alteragdes na estrutura familiar, no mundo
laboral e as restricdes aos gastos em saude vieram reforcar a necessidade de
construir uma resposta organizada, por parte dos servicos sociais e de saude, de
forma a satisfazer as necessidades acima mencionadas. A evolugdo que se conquistou
a nivel cientifico e social levou a um investimento no dominio curativo. No entanto,
ndo implicou que se morresse melhor, passando para segundo plano as intervengoes
de saude, que promovessem um fim de vida digno (Neto, 2016).

A Organizacdao Mundial de Satude (OMS) define CP como sendo:

(...) an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problems associated with life-threatening illness,
through the prevention and relief of suffering by means of early
identification and impeccable assessment and treatment of pain and
other problems, physical, psychosocial, and spiritual (2016, p.1).

A Lei de Bases dos CP definiu os mesmos como sendo:

cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em
situacdo de sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal
objetivo de promover o seu bem-estar e a sua QDV, através da prevengado

e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na



Ana Margarida Dias de Oliveira

identificacao precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros
problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais”. Portugal?

(2012, p. 5119).

No sistema de mapeamento dos CP a nivel mundial, Portugal foi categorizado no
nivel 3b, ou seja, apresenta uma prestacao localizada de cuidados paliativos:

This group of countries is characterised by: the development of palliative
care activism in a number of locations with the growth of local support in
those areas; multiple sources of funding; the availability of morphine; a
number of hospice-palliative care services from a community of
providers that are independent of the healthcare system; and the
provision of some training and education initiatives by the hospice

organizations.” (Worldwide Hospice Palliative Care Alliance, 2014, p. 37).

No sentido de responder a esta caréncia, a OMS (WHA67, 2014) incentiva os
paises a proporcionarem os CP com recurso a multidisciplinaridade das equipas,
formadas para responder as necessidades dos doentes e suas familias. Nesta linha de
pensamento, defende que esta resposta deve estar integrada no Servigo Nacional de
Saude (SNS), com financiamento adequado, acessivel a todos, independentemente da
idade ou patologia. Os paises devem, a nivel nacional, realizar esfor¢os para assegurar
politicas que visem o desenvolvimento dos mesmos cuidados, a formacdo e
capacitacdo adequadas e garantir a disponibilidade de medicacdao essencial ao
controlo de sintomatologia.

No sentido de desenvolver os CP a nivel nacional, surge a implementacao dos
mesmos integrada no SNS, abrangendo a sua operacionalizacdo todos os niveis de
cuidados de saude (Comissdao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), biénio 2017-
2018).

A formacdo de profissionais é crucial para uma resposta de cuidados mais
qualificados; estes carecem de competéncias especificas nesta area, visto este tipo de
necessidades por parte da populacao ter tendéncia a aumentar.

A realizacao deste relatdrio permite responder aos seguintes objetivos:

- Aprofundar o tema de CP, necessidades do familiar cuidador do doente em
Ultimos Dias e Horas de Vida (UDHV) e CF;

- Descrever a tipologia e o modelo de organizag¢do do servico;
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- Rever criticamente e de modo integrado as competéncias adquiridas,
relacionando-as com os pilares fundamentais dos cuidados paliativos;

- Identificar as necessidades do familiar cuidador do doente oncolégico, em
contexto domicilidrio em UDHV, através da Revisao Sistematica da Literatura (RSL);

- Descrever pormenorizadamente o projeto de intervencdo “Conferéncias
Familiares Em Cuidados Paliativos”.

Estruturalmente, este trabalho segue a seguinte ordem: no primeiro capitulo
encontra-se o enquadramento do tema de CP, do familiar cuidador do doente em
UDHV e CF, descri¢do da organizac¢do e funcionamento da unidade de CP e a reflexao
sobre as competéncias adquiridas. No segundo capitulo é descrita a RSL e metasintese
intitulada “Necessidades do Familiar Cuidador do Doente Oncolégico em Contexto
Domiciliario em Ultimos Dias e Horas de Vida”. Por ultimo, encontra-se exposto o
projeto de intervencao “Conferéncias Familiares Em Cuidados Paliativos”.

O interesse pessoal pelas necessidades do doente e familia interferiu na escolha da
tematica das CF, dado que é um instrumento diferenciador do trabalho da equipa
multidisciplinar aplicado ao nucleo de cuidados.
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Enquadramento

1.1 Cuidados paliativos

A filosofia dos CP esta difundida a nivel mundial. No entanto, verificam-se grandes
assimetrias relativamente a pratica rigorosa dos mesmos, quer a nivel mundial, quer
a nivel europeu (Neto, 2016). O comego da atividade em CP em Portugal é bastante
recente relativamente a realidade vivenciada em alguns paises europeus. E de
destacar que, inicialmente, o desenvolvimento dos CP em Portugal, deveu-se,
essencialmente, a audacia de pioneiros da comunidade cientifica, que se preocuparam
em investir tempo e conhecimento, no sentido de desenvolver novas abordagens para
o tratamento da dor croénica, para o alivio do sofrimento do doente com doencga
oncolégica, bem como, garantir a existéncia de continuidade de cuidados para os
doentes em fases avancadas da doenca e a implementacdo de iniciativas
governamentais estruturadas.

E precisamente na década de 90, nomeadamente em 1992, que surge a Unidade
de Dor no Hospital do Fundao, distrito de Castelo Branco, transformando-se num
servico de Medicina Paliativa (Marques et al., 2009; Neto, 2010; Capelas, 2014).

Em 1994, surge a primeira unidade de CP, com regime de consultadoria intra-
hospitalar e apoio domiciliario, no Instituto Portugués de Oncologia do Porto, e dois
anos mais tarde, a do Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra (Neto, 2010;
Capelas, 2014).

Em 1995, foi criada a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP),
promotora do movimento de CP em Portugal, trabalhando em articulagdo com
profissionais de saude, organiza¢des, de modo a tornar credivel os CP em Portugal
(Marques et al., 2009; Capelas, 2014). Esta inclui profissionais de diferentes areas da
saude e tem vindo a intensificar o direito de que todo o cidaddo tenha acesso a CP de
qualidade. Defende, ainda, que os CP se aplicam ao doente portador de doenca
cronica avancada e progressiva, tendo em vista o alivio do sofrimento e a melhoria da
QDV tanto do doente como dos familiares que o acompanham, através de uma
abordagem multidimensional (APCP, 2016).

Em 1996, surge a primeira equipa domicilidaria de cuidados continuados, no
Centro de Saude de Odivelas, que inclui os CP (Capelas, 2014).

Em 2001 foi implementado o Plano Oncolégico Nacional, que incluia o objetivo de
garantir o acesso aos CP a pessoa em estado terminal. O mesmo foi aprovado por
despacho do Ministério da Saude. De referir, que ainda no mesmo ano surgiu o Plano
Nacional de Luta Contra a Dor, que foi atualizado em 2008. De salientar também, a
abertura na Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa em 2002, do primeiro
Mestrado em CP destinado aos profissionais de saude, devido essencialmente as
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necessidades sentidas de formagdo especializada para intervir nesta area, por parte
dos profissionais de satide (Marques et al., 2009; Neto, 2010).

Em 2004, o Ministério da Saude publicou o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP), integrado no Plano Nacional de Satide 2004-2010. Este documento
salientou os CP como um elemento essencial dos cuidados de saude em geral,
destacando-os como imperativo ético da promocao e defesa dos direitos humanos.
Em 2006, foi criada a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) em
cooperacio com o Ministério da Saide, do Trabalho e da Solidariedade Social. A luz
deste programa, definiram-se conceitos e unidades para este modelo de cuidados
(Portugal?, 2006). Deste modo, implementaram-se as unidades e equipas de cuidados
dirigidas as pessoas em situacdo de dependéncia com respostas adequadas as suas
necessidades, através da prestacdo de cuidados técnicos e humanamente adequados.
O programa apresentava medidas especificas na prestacdo de cuidados de satde as
pessoas doentes com necessidades de CP, assim como a constituicdo das equipas de
CP e suas funcoes.

Ao longo do mesmo ano, a APCP elaborou trés documentos bastante importantes,
tais como: “Formacdo de Enfermeiros em Cuidados Paliativos”; “Organizacdo de
Servigos em Cuidados Paliativos”; “Critérios de Qualidade para Unidades de Cuidados
Paliativos”. No referido ano, houve, ainda, a regulamentacdo de Diretivas Antecipadas
de Vontade, designadamente sob a forma de Testamento Vital, através da Lei n®
25/2012 (Potugal 3, 2012).

Porém, foi com a Lei de Bases que se estabeleceu os CP como

“Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou no domicilio a doentes em
situacdo de sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal
objetivo de promover o seu bem-estar e a sua QDV, através da prevengao
e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com base na
identificacao precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas

fisicos, mas também psicossociais e espirituais” (Portugal?, 2012).

Em 2014, houve a regulamentacdo acerca da organizacdo e funcionamento do
Registo Nacional do Testamento Vital, através da portaria n296/2014 (Capelas,
2014).
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Mais tarde em 2015, a lei clarificou que as unidades e equipas de C.P. deixam de
estar integradas na RNCCI, assegurando-se deste modo, a articulacao entre esta e a
Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) (Portugal 4, 2015).

Em 2016, foi elaborado o “Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos - Biénio 2017-2018” com a finalidade da operacionalizacdo dos
CP em Portugal, garantindo o acesso e equidade de cuidados a todos os cidadaos e
suas familias.

As equipas de CP devem basear-se no alivio e na minimizagdo do sofrimento,
tendo as suas intervengdes que ser programadas, no sentido de proporcionar
medidas com vista a promogao de conforto do doente e familia. O Plano Individual de
Intervencao Integrado (PIII) deve ser delineado com intervengdes dirigidas a estes
objetivos, identificando a estrutura familiar de apoio e o cuidador principal (Neto,
2016).

Segundo a mesma autora, as bases de intervencdo em doentes em CP, assentam
nas seguintes areas:

o Oferta de cuidados globais, que sao dirigidos aos aspetos fisicos,
emocionais, sociais, psicoldgicos e espirituais do doente, realizando-se de
forma personalizada, continua e centrada no doente;

o Unidade de cuidados, que abrange o doente e sua familia/cuidadores
informais e formais, sendo muito importante, no caso do contexto
domiciliario;

o Promocdo da dignidade e autonomia do doente, devendo o mesmo ser
incluido na definicao de objetivos terapéuticos;

o Concecdo terapéutica ativa, através de uma atitude reabilitadora, que
abrange interveng¢des para alivio do sofrimento e sintomas do doente,
tendo o principio da beneficéncia para o mesmo;

o Importancia do tipo de ambiente, que inclui principios de respeito,
conforto e apoio, existindo uma comunicacao aberta (Neto, 2016).

Os CP sdo definidos como cuidados de saude especializados, dirigidos a pessoa
com doenca grave e/ou avancada e progressiva, independentemente da idade, do
diagnostico e estadio, sendo neste sentido importante mencionar alguns aspetos da
sua aplicacao assistencial:

o Promovem o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos;

o Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural que nem
antecipam nem atrasam;

o Integram os aspetos psicoldgicos e espirituais do doente no cuidar;

o Ajudam o doente a viver tao ativamente, quanto possivel, até a morte;
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o Ajudam a familia a lidar com a doen¢a e acompanham-na na vivéncia do
processo de perda e luto;

o Trabalham em equipa para atender as necessidades dos doentes e suas
familias;

o Promovem a QVD e podem influenciar positivamente o curso da
doenga;

o Devem intervir precocemente no curso da doeng¢a, em simultaneo com
tratamentos que tém por objetivo prolongar a vida, como por exemplo a
quimioterapia ou a radioterapia e quando necessario recorrem a exames para
melhor compreender e tratar os problemas do doente (CNCP, 2016; Neto,
2016).

Segundo Neto, consideram-se como pilares dos CP: “Controlo de sintomas;
Comunicag¢do adequada; Apoio a familia; Trabalho em equipa”. S6 é possivel praticar
CP se estas quatro areas forem todas consideradas nos cuidados, exigindo treino
adequado aos profissionais de satde (Neto, 2016, p. 4).

Na aplicacdo dos CP, importa salientar que as necessidades do paciente em
sofrimento sdo multidimensionais, pois incluem aspetos fisicos, psicoldgicos, sociais,
espirituais (Neto, 2016).

Com base no tipo de necessidades e sofrimento do doente e, independentemente
da fase evolutiva que o mesmo apresenta, preconiza-se a coexisténcia entre
intervengoes especificas ou curativas e intervencdes paliativas, variando e tendo,
consequentemente, um peso intervencional distinto, designando-se por modelo
integrativo (Capelas; Neto & Coelho, 2016).

Atualmente, e como modelo mais apropriado, salienta-se o modelo cooperativo
com intervenc¢ao nas crises, que engloba uma continua colaboragdo e articulacdo, com
acessibilidade permanente aos dois tipos de intervencdo, especifica ou curativa e
paliativa, com o inicio da evolucdo da doenca (Capelas; Neto & Coelho, 2016).

No plano estratégico para o desenvolvimento dos CP em Portugal constituiu-se,
como eixo prioritario, a acessibilidade aos CP em todos os niveis de cuidados de
saude, nomeadamente o apoio a familia, rede social e importancia da comunidade.
Atualmente, é emergente o apoio aos cuidadores informais que necessitam de cuidar
o seu familiar em contexto domiciliario. Segundo a CNCP, este apoio representa uma
das areas importantes a desenvolver e com necessidade de investigacdo (CNCP,
2016). A operacionalizacao dos CP implica:

Garantir suporte social a familia/cuidador informal e uma efetiva rede de
cuidadores formais que permitam ao doente ser cuidado até ao fim da

vida onde desejar (nomeadamente no domicilio), prevenindo a exaustao
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emocional e fisica dos cuidadores e permitindo o acompanhamento no

luto (CNCP 2016, p.13).

O impacto de uma doenca crénica, grave, incuravel e progressiva no doente e na
familia traduz-se em varias rea¢des adaptativas, que condicionam alteragdes na
organizacdo e funcionamento da familia.

Em CP, o principal objetivo no apoio a familia assenta em ajudar a cumprir a sua
funcdo cuidadora, a fim de que o processo de perda que vivenciam seja concluido, da
forma mais saudavel possivel. Assim, o conhecimento e a compreensdo sao premissas
essenciais para conseguir apoiar a familia no processo de doenc¢a avancada. Essas
capacidades facilitam e ajudam a encontrar a forma mais adequada de tratar cada
situacdo em particular, possibilitando a identificacio dos determinantes e
condicionantes circunstanciais que aparecem no seio familiar e, assim, realizar um
enquadramento da situagdo do momento que se esta a viver (Reigada, Ribeiro,
Novellas, & Pereira, 2014).

Deste modo, nao faz sentido falar de CP sem referenciar uma equipa
multidisciplinar e interdisciplinar que comporta diferentes profissionais, de
diferentes areas, que apoiem o doente e a familia (Twycross, 2003).

A doenca de um ente querido em fim de vida provoca na familia uma sequéncia de
reacdes emocionais, comportamentais, relacionais, entre outras. Assim, o objetivo da
equipa é estabelecer uma relacdo de ajuda que vai permitir aos familiares passarem
por este processo acompanhados, sentindo que ndo estao sozinhos. Para além de se
proporcionar os cuidados a pessoa doente, os profissionais de CP devem direcionar
os seus esforcos aos familiares e/ou pessoas proximas, com a intencdo de reforcar as
suas capacidades e potencialidades, possibilitando, assim, que a familia recupere a
confianca que tantas vezes é perdida. Esta confianca refere-se a tomada de
consciéncia das suas proéprias capacidades (doente/familia) que ird permitir
percorrer este periodo de vida tdo sobrecarregado de experiéncias agudas e chegar a

etapa da morte, da melhor maneira possivel (Hudson, 2006).

Acresce as caracteristicas da condi¢do terminal de vida, o grande impacto
psicologico e emocional que esta situacao tem na propria pessoa e nos que com ela
convivem. O processo associado a vivéncia da fase terminal de vida é suscetivel de ser
longo, doloroso e marcado por um sofrimento intenso (Pereira, 2010).

De acordo com Costa (2000), citado por Pereira (2010), o referido processo
organiza-se em trés fases:

1- Fase Aguda, em que o doente e a sua familia tomam consciéncia da fase
terminal.

2- Fase Cronica, durante a qual o doente se apresenta no limbo entre o
viver e o morrer; surge uma perda gradual das suas capacidades, diminuicao
de autoestima e de seguranca. A situagdo vivida é, sobretudo, de perda (perda
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de funcdes organicas, da capacidade de escolha, do papel social, do papel
desempenhado no seio da familia, perda de capacidades).

3- Ultima fase, em que sdo vivenciados os dltimos dias, que coincide com o
periodo de UDHV e com a morte.

Estes cuidados, em contexto comunitario, podem vir a traduzir uma “menorizacao
do sofrimento e promoc¢ao da QDV ” para o doente com necessidades paliativas
(Ferreira Pereira, & Martins, 2016, p.46).

1.2 Necessidades do familiar cuidador do doente paliativo

Ao longo das ultimas décadas, o conceito que apresenta os membros da familia
como autodefinidos (Hanson, 2005) tem adquirido um ambito mais abrangente por
influéncia das novas tendéncias e configuracdes familiares que, por conseguinte,
trazem novas conce¢des de familia e da organizacdo da vida dos seus membros.
Considerando estes novos desenvolvimentos, a familia é definida segundo a
Classificagdo Internacional para a Pratica de Enfermagem pela Ordem dos
Enfermeiros (2011, p. 118), como uma “unidade social ou todo coletivo composto por
pessoas ligadas através de consanguinidade, afinidade, relagdes emocionais ou legais,
sendo a unidade ou o todo considerados como um sistema que é maior que a soma
das partes.”. A Lei de Bases refere acerca do conceito da familia que sao:

a pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores ou
pessoas sem capacidade de decisao, pelo seu representante legal, com
quem o doente tem uma relagdo proxima, podendo ter ou ndo lagos de

parentesco com o doente (Portugal!, 2012, p. 5119).

Neste sentido, o cuidar realizado pelo familiar cuidador “define-se com base de
interagdes entre um membro da familia que ajuda outro, de maneira regular e ndo
remunerada, a realizar atividades complexas, com dimensdes psicologicas, éticas,
sociais, demograficas, clinicas, técnicas e comunitarias, que ultrapassam o carater
meramente assistencial” (Sousa Figueiredo & Cerqueira 2006, p. 59). A Lei de Bases
afirma acerca do conceito do prestador informal “aqueles que, tendo ou nao lagos de
parentesco com o doente, se responsabilizam e asseguram a prestacdo de cuidados
basicos regulares e nao especializados, ditos informais” (Portugall, 2012, p. 5119).

Segundo Cerqueira (2005), a familia, ao cuidar, sente necessidade de informacao
sobre a situacdo clinica, as intervengdes que vao ser realizadas e sobre os aspetos que
vdo permitir entender a atitude do doente e a sua adaptacdo a doenca a fim de o
cuidar no domicilio. A equipa que acompanha o doente tem que ser habil em
comunicar e a lidar com a mudanga, com a sobrecarga, com o assumir de novos papéis
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familiares, ajustando as suas expetativas, dispondo novos objetivos e um novo
sentido para o dia-a-dia. Cuidar de um doente terminal vai implicar uma correta
avaliacdo das capacidades fisicas, psiquicas e emocionais da familia (Gongalves,
2011).

Na linha de pensamento das autoras, o papel do cuidador desenvolve-se em “3
estadios: preparacdo e aquisicdo do papel; assuncao das tarefas e responsabilidades
relacionadas com os cuidados em casa (...) e libertacdo do falecimento do familiar
dependente” (Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2006, p.63). No contexto domicilidrio, os
CP acarretam sobrecarga para o cuidador informal, uma vez que, gera no mesmo “(...)
preocupacdes, inseguranca e isolamento” e coloca-o perante a possibilidade da morte
do seu familiar, sentido na maioria “(...) falta de apoio emocional e pratico” perante a
vivéncia que gera sobrecarga de trabalho, “soliddo e sentimentos de impoténcia
diante da dor e do sofrimento do doente (Ferreira et al., 2008, p.36). Os cuidadores
relatam sentirem-se sem preparac¢do para o papel que estdo a assumir que lhes gere
sentimentos de incerteza e ansiedade (Funk et al., 2010).

Na Unido Europeia (21 paises) em 2005, apreciou-se serem 19 milhdes os
cuidadores informais com mais de 25 anos e, destes, 9 milhdes prestavam pelo menos
35 horas de cuidados por semana. Em 2030 é estimado que 21,5 milhdes sejam
cuidadores informais com mais de 25 anos a prestar cuidados pelo menos 20 horas
semanais e 10,9 milhdes a prestar cuidados pelo menos 35 horas semanais (Teixeira,
Abreu, & Costa, 2016). Perante estes dados, verifica-se uma tendéncia no crescimento
dos cuidadores informais. Segundo Glendinning Arksey & Tjadens, (2009), citado por
Teixeira, Abreu, & Costa (2016), os cuidadores familiares tém cada vez mais
importancia no seio da prestacdo de cuidados e sdo imprescindiveis em contexto
domiciliario.

Segundo Lynch & Happell (2008), Parker et al (2007); Petrolino (2007); Stajduhar,
Funk, Jakobsson & Ohlén (2010) citado por Teixeira, Abreu, & Costa (2016, p.57) as
necessidades dependem da singularidade de quem cuida e variam com “as
carateristicas pessoais do prestador de cuidados familiar, da pessoa de quem cuidam,
do tipo de doencga e evolugao, do tipo e intensidade de cuidados e do proprio contexto
familiar”. Varios autores, salientam as seguintes necessidades/dificuldades dos
cuidadores familiares:

o de informacdo clinica sobre a pessoa de quem cuidam, da evolu¢do da sua
doenca, progndsticos e tratamentos (Aoun, Kristjanson, Currow & Hudson,
2005; Dochenty et al., 2008; Kalnins, 2006; Lin & Tsao, 2004; Stajduhar, Funk,
Jakobsson & Ohlén, 2010);

o estas necessidades aumentam quanto mais baixo for o nivel de instrucdo e a
idade dos cuidadores familiares (Docherty et al. 2008);

o de saber como devem atuar em situa¢des de urgéncia (Bee, Barnes & Luker,
2008);
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o de informagdo sobre a gestdo de regime medicamentoso nomeadamente sobre
a sintomatologia da dor (Bee, Barnes & Luker, 2008);

o de conhecimentos sobre as técnicas de higiene, posicionamentos, cuidados de
conforto, alimentagcdo e eliminacdo da pessoa que estdo a cuidar (Aoun,
Kristjanson, Currow & Hudson, 2005; Bee, Barnes & Luker, 2008);

o de informacao sobre recursos comunitarios, a aquisicdo de equipamentos e a
sua utilizacdo (Dochenty et al, 2008; Stajduhar, Funk, Jakobsson & Ohlén
(2010));

o de suporte profissional (Aoun, Kristjanson, Currow & Hudson, 2005; Bee,
Barnes & Luker, 2008; Kalnins, 2006; Stajduhar, Funk, Jakobsson & Ohlén,
2010);

o dificuldades em adquirir informacdo sobre a existéncia de apoios a pessoa
dependente (Stajduhar, Funk, Jakobsson & Ohlén, 2010);

o da continuidade de cuidados que podem ser obtidos e complementados com o
atendimento telefénico, de equipas especializadas, vinte e quatro horas por dia
(Bee, Barnes & Luker, 2008);

o de apoio nas tarefas domésticas, de tempo para realizar as compras e ter
alguém que os substitua na sua fun¢do de cuidar, de tempo para algumas
atividades de lazer e de descanso (Stajduhar, Funk, Jakobsson & Ohlén, 2010);

o de grupos de apoios (Dochenty et al., 2008);

o de apoio financeiro devido ao aumento de encargos com a pessoa doente
(Dochenty et al., 2008; Stajduhar, Funk, Jakobsson & Ohlén, 2010);

o de conciliar a vida laboral e a flexibilizacdo de horarios com a necessidade de
cuidar do doente (Aoun, Kristjanson, Currow & Hudson, 2005);

o de serem reconhecidos pelo seu papel de cuidadores (Stajduhar, Funk,
Jakobsson & Ohlén, 2010);

o de preparacdo no processo de morrer e morte e apoio no luto (Dochenty et al,,
2008);

o de pratica da sua espiritualidade como fator positivo para ultrapassarem o
processo de doenca e morte (Stajduhar, Funk, Jakobsson & Ohlén, 2010);

Os doentes em UDHV representam um subgrupo dos doentes em situacao
paliativa e terminal e tém necessidades de cuidados (medidas terapéuticas ativas)
que lhes garantam dignidade e QDV. Nesta fase, observa-se um agravamento
acentuado da situagdo clinica, podendo a sua duracgao estender-se a dias ou horas de
vida (Neto, 2016). Com o aproximar da morte, o doente e familia experienciam, de
forma mais intensa, o luto antecipatdrio. Neste processo, geram-se sentimentos
ambivalentes, como o desejo de maior proximidade com o seu familiar ou de maior
afastamento. Ainda é comum a conspiragdo do siléncio sobre o desfecho previsivel do
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doente, que é vivida isoladamente por cada membro da familia (Areias, Major &
Relvas, 2017).

A vivéncia de cuidar de um familiar em UDHV acarreta maior sobrecarga e o
cansaco e tém causas multidimensionais que vao interferir na QDV dos cuidadores
informais, que é mais passivel de ocorrer em contexto domiciliario, onde o cuidador é
o elemento que assume a continuidade de cuidados (higiene, cuidados de conforto,
gestao de medicacao, entre outros). Segundo Cerqueira (2005), a maior parte dos
cuidadores quando assumem a funcdo de cuidar ndo tém formacao especifica que lhes
permita prestar cuidados de qualidade. A maioria das vezes, aprendem os cuidados
num curto espaco de tempo devido a alteracdo das necessidades do seu familiar.

A prestacdo de cuidados, portanto, representa um conjunto de experiéncias
dinamicas, geradoras de stress e de estratégias para suprir dificuldades (Sousa,
Figueiredo & Cerqueira, 2006).

O impacto do sofrimento terminal, que o cuidador informal experimenta, vai
sendo maior e, em crescendo a medida que o doente apresenta os sintomas
associados ao sofrimento nos UDHV (Ferreira, Souza, & Stuchi, 2008).

Define-se necessidade como “algo que precisamos e que nos é imprescindivel (...)
a necessidade que sé o sujeito sente” (Moreira, 2006, p.48). As necessidades do
cuidador informal do doente paliativo em fim de vida sdo multiplas e complexas, e
tém impacto de ordem “fisica, econémica, social, psicolégica e emocional” (Ferreira,
Pereira, & Martins, 2016, p.52). A familia tende a reorganizar-se a nivel pessoal e
familiar, o que pode implicar a alteracdo de residéncia e da situagdo profissional
(Moreira, 2006).

Segundo Cerqueira (2005) citando Hileman e colaboradores (1992) salientam-se
como principais necessidades do cuidador informal:

o Informacao relativa sobre as razoes subjacentes aos sintomas;
o Informacdo sobre os sintomas que podem aparecer no futuro;
o Informacdo sobre o diagndstico e prognostico da doenga;

o Informacao do tratamento e seus efeitos secundarios;

o Informacdo sobre a existéncia de recursos comunitarios;

o Meios para tranquilizar o doente;

o Meios para lidar com a falta de energia do doente;

o Estratégias para lidar com a imprevisibilidade do futuro;

o Informacao sobre a medicacao;

o Formas de encorajar o doente;

o Informacdo sobre o estado psicologico do doente;
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o Meios para diminuir o stress do cuidador;

o Formas de cooperacao no diagndstico da doencga;

o Informacdo sobre o tipo e extensdo da doenca;

o Forma de colaborar nas alteragdes de papéis;

o Informacdo sobre as necessidades fisicas do doente;

o Identificacdo das atividades que poderdo fazer com que o doente se sinta
“importante”;

o Ser paciente e tolerante nos cuidados;

o Identificacdo de estratégias para lidar com a depressao do cuidador;
o Manutencao de vida familiar normal;

o Abordagem da morte do doente;

o Estratégias para lidar com os medos do cuidador;

o Combate da fadiga;

(@]

Informacdo de uma alimentacio adequada ao doente face as suas
necessidades.

Segundo Stajduhar & Cohen (2009), a maioria dos estudos empiricos foca-se nas
experiéncias do cuidador informal, considerado como um elemento vulneravel pelas
multiplas exigéncias que lhe sdo impostas, ou, de forma mais pontual, na experiéncia
individual dos familiares (Areias, Major & Relvas, 2017).

Alguns autores salientam a importancia da capacitacdo dos cuidadores com o
acompanhamento continuo de profissionais que aumentam, assim, a preparagio para
a exigéncia dos cuidados (Bee, Barnes, & Luker, 2007). Outros autores referem a
importancia de os mesmos serem acompanhados com intervengdes e programas
ajustados as necessidades (Funk, et al., 2010).

Ao cuidar do doente, a familia sente necessidade de informacdo sobre a situacdo
clinica, sobre os procedimentos que vao ser realizados e os aspetos que vao permitir
entender a atitude do doente e a sua adaptacao a doenca com o objetivo de o cuidar
no domicilio.

Neste procedimento, vdo conseguir lidar de forma mais construtiva com os
processos de multiplas perdas que vivenciam ao cuidar do seu familiar doente. A
informagdo assume um papel essencial pelo que deve ser clara, simples e adaptada ao
contexto cultural e social do doente e cuidador (Cerqueira, 2005).

Segundo Stajduhar & Cohen (2009), a maioria dos estudos aprofunda as
experiéncias dos familiares em doentes oncolégicos, que podem ser distintas das
familias de doentes com outras patologias. A particularidade da doenca, devido a

\

exigéncia do controlo de sintomatologia e a terapéutica, impoe diferentes desafios a
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familia do doente; estes necessitam de ser detalhados para permitir uma intervengao
sistémica dirigida as suas necessidades (Areias, Major & Relvas, 2017).

E importante a articulacio entre os diferentes niveis de cuidados, a fim de se
informar os Cuidados Satde Primarios (CSP) responsaveis pelo cuidado do doente,
cuidadores e familia, bem como considerar-se, na abordagem, o nivel de
conhecimento e habilidades destes responsaveis, adaptando-se as intervencdes as
necessidades do doente. (Given, Given & Sherwood, 2012). Nesta linha de
pensamento, Gongalves (2011) refere que cuidar de um doente terminal vai implicar
uma correta avaliagdo das capacidades fisicas, psiquicas e emocionais da familia.

1.3 Conferéncias familiares em cuidados paliativos

As CF sdao um momento comunicacional de exceléncia que permitem, numa
situacdo de doenca grave progressiva e, independentemente da sua fase e situacao
familiar, apoiar a familia de modo a que o processo de doenca e perda sejam vividos
de forma mais construtiva possivel.

A CF é um instrumento estruturado dos profissionais que permite a intervencdo
na familia, previamente acordada com o ntcleo a cuidar. E um momento em que pode
haver partilha de informacao e sentimentos podendo levar a ajustarem-se alguns
padrdes de interacdo na familia (Neto, 2003).

Neste sentido, Hudson, Quinn, O’ Hanlon & Aranda (2008, p.8) referem que as CF
“(...) proporcionam um caminho ideal para informar, deliberar, esclarecer e tragar
metas para o cuidado futuro, a partir de discussodes entre os profissionais de saide e o
paciente e familiares”.

Corroborando Reed & Harding (2014), as CF sdo encontros planeados, com o
doente, familia e cuidadores informais, estando presentes um ou mais elementos da
equipa multidisciplinar.

Na linha de pensamento de Dev. et al (2013), o grau de angustia vivida pelo
cuidador informal depende de numerosas condicionantes, nomeadamente a
compreensao do diagndstico e progndstico do doente, controle de sintomas e a
capacidade de se adaptar a cuidados benéficos para o seu familiar. As CF oferecem a
oportunidade de colocar o doente, cuidador e/ou familiar conjuntamente com a
equipa interdisciplinar na mesma “pagina”, identificando-se as necessidades do
doente e familia. Existem evidéncias que reforgam a necessidade de prestadores de
CP se envolverem com os elementos emocionais das familias nas CF (Finesberg,
Kawashima, & Asch, 2011). Durante a CF os profissionais potenciam a interacao e os
recursos da familia, com a finalidade de envolvé-la num plano que espelha as
necessidades do nucleo a cuidar.
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Deste modo, a CF é uma ferramenta de comunica¢ao fundamental que impede a
diluicao da informacdo e a desinforma¢do em contexto clinico, permitindo abordar
comunicacdes anteriores ndo eficazes (Powazki et al, 2014). Este instrumento de
trabalho da equipa multidisciplinar tem sido referido como meio privilegiado para
permitir aos familiares colocar questdes, obter informacgdes e, também, expressarem
os seus sentimentos. Permite, ainda, facilitar as questdes de fim de vida, partilhando-
se informacgdo, planeando-se tratamentos, clarificando-se objetivos de cuidados, e
envolvendo o doente e familia no processo de tomada de decisdo (Finesberg,
Kawashima, & Asch, 2011).

E importante uma maior abordagem acerca deste tipo de intervencdo e da
consisténcia da sua aplicacdo, dada a vulnerabilidade apresentada pelo doente e sua
familia. Na sua estruturacdo, nao se pretende que se realizem CF apenas por rotina ou
como simples reunido informal de um grupo de individuos. (Cahill, Lobb, Sanderson,
& Phillips, 2016).

Como é corroborado por varios autores, as CF devem ser preparadas de modo
prévio e cuidado, permitindo uma intervencao ajustada as necessidades do doente e
familia, potenciando-se o uso eficiente do tempo e da comunicagdo com alto grau de
efetividade, exigindo-se uma preparacdo e reflexdo pelos elementos da equipa
multidisciplinar envolvidos na mesma. (Cahill, Lobb, Sanderson, & Phillips, 2016;
Hudson, Quinn, O’ Hanlon & Aranda, 2008).

Na preparacdo da pré-conferéncia, o doente deve ser questionado sobre a sua
intencdo de estar presente na CF e, na sua auséncia dar o seu consentimento para
realizar a mesma. Seguidamente, deverao ser abordadas e registadas as preferéncias
do doente, quanto ao envolvimento do cuidador no planeamento dos cuidados.
Quando nao existir familia deve ser identificado e nomeado um tutor legal (Hudson,
Quinn, O’ Hanlon & Aranda, 2008).

A CF, em contexto dos CP podera ter os seguintes objetivos:

clarificar os objectivos dos cuidados: interpretar novos sintomas e
dados clinicos, explorar op¢des terapéuticas, apoiar na tomada de
decisoes relativas a dilemas (nutricao, hidrata¢do, internamento,
ressuscitacdo, entre outros), explorar expectativas e esperancas;
reforcar a resolucao de problemas: detetar necessidades ndo
satisfeitas (no doente e cuidadores), ensinar estratégias de manejo dos
sintomas e outras; discutir assuntos de interesse especifico dos

familiares, explorar dificuldades na comunicagao; prestar apoio e
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aconselhamento: validar e prever o espectro de reac¢des emocionais,
validar o esforco e trabalho da familia, convidar a expressao das
preocupagdes, medos e sentimentos ambivalentes, ajudar a resolu¢do
dos problemas por etapas e mobilizando os recursos familiares (Neto,

2003, p.70).

Segundo Bartolomeu (2013, p.17), os objetivos das CF em CP “agrupam-se em
quatro vertentes: comunicar informacdao médica, delinear objetivos de cuidado, tomar
decisOes conjuntamente com utente e familia e, prestar apoio presente ao utente e
familia, perspetivando o futuro - preparar os familiares para o luto.”

A CF é, também, um espago de reunido para a declaragao antecipada de vontade,
em que o doente esta no centro do processo de decisdo e a familia pode ter um papel
mais ativo, no caso de o doente ndo estar consciente ou ter incapacidade de participar
no processo deliberativo.

E igualmente usado como recurso quando o doente e familia apresentam
necessidades especiais, nomeadamente lutos recentes, lutos de criangas e jovens, bem
como quando a familia é passiva ou agressiva relativamente a vivéncia que
experimenta. E aplicada na situacdo de agravamento ou alteracdo do estado clinico do
doente e na proximidade da morte (Neto, 2003).

A realizagdo da CF é recomendada na primeira semana de admissdo do doente,
sempre que o seu estado clinico se altere, nomeadamente em UDHV do doente, e na
alta. Neto (2003) defende a sua aplicagdo, também, em familias conflituosas e/ou
agressivas, com necessidades especiais, nomeadamente familias com criancas e/ou
jovens e familias que sofreram lutos recentes e repetidos.

Na CF ndo se conceptualiza o numero de profissionais que deverdo participar,
entendendo-se que estes serdo os que a equipa considerar mais apropriados:

Determine which health care professionals should attend the family
meeting. Invite key health care professionals based on the identified
needs of the patient and family carer. The number of staff should be
restricted, inviting only the relevant health professionals, so that the
patient and family/friends do not feel overwhelmed.” (Hudson, Quinn, O’

Hanlon & Aranda, 2008, p.7).
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Os mesmos autores afirmam que a reunido deve ser convocada pela pessoa mais
envolvida da equipa multidisciplinar, cabendo-lhe o agendamento, convite e
coordenacdo da reunido. Esta deve, também, ser o elo de ligacdo entre a familia e os
outros elementos da equipa (Hudson, Quinn, O’ Hanlon & Aranda, 2008). As CF devem
ser preparadas de forma atempada e agendada com os intervenientes.

Acrescenta Neto (2003) que deverd incluir a participacdo do gestor de caso e
outros elementos da equipa interdisciplinar cuja intervencao seja importante para a
concretizagdo do PIII.

Os profissionais devem debrucar-se sobre os objetivos da reunido, os elementos
presentes e a sua finalidade. E importante um conhecimento sobre o processo clinico
do doente e a sua dindmica familiar. Segundo Joshi (2013) e Hudson, Quinn, O’ Hanlon
& Aranda (2008), a CF deve ocorrer num espacgo tranquilo e com tempo definido para
a reuniao, ndo ocorrendo interrupgdes. O tempo da reunido familiar ndo deve exceder
os 60 minutos e se necessario, pode recorrer-se a um intérprete (Hudson, Quinn, O’
Hanlon & Aranda, 2008).

No decorrer das CF importa: apresentar todos os elementos intervenientes e, se
necessario, apresentar o representante familiar; agradecer a presenca; rever e
esclarecer objetivos do encontro com o doente e familia (rever a histéria da doenca;
perceber o que ja sabem e o que entendem, avaliar cautelosamente as expetativas);
validar as preocupacdes do doente e familia, por exemplo, “Como familia, o que é que
mais vos preocupa?”. E importante abordar a lista de problemas dos participantes
(importa a validagdo de que é normal estar-se preocupado com o seu familiar,
podendo desencadear emogdes, “Querem falar do que mais vos preocupa e de como
vos tem afetado?”); ajudar a esclarecer duvidas e encontrar uma solu¢ao conjunta,
baseada na vontade do doente. Desta etapa deriva o plano de atuagdo, no entanto, o
doente e sua familia poderdo necessitar de tempo para refletir, dai poder ser util
marcar outra CF (Joshi, 2013).

Neste sentido, o profissional deve estar munido de conhecimento sobre a teoria
sistémica das familias, conhecer e aplicar as estratégias para reformulacdo de
problemas, ter capacidade de estruturacao da CF e ser facilitador na referenciacao
para outros profissionais (Neto, 2003; Hudson, Quinn, O’ Hanlon & Aranda, 2008).

Joshi (2013, p.638) resume as 6 etapas para a CF:

“S-Setting of the interview; P-Assessment of the patient’s or family’s perception of
the situation; [-Invitation to share knowledge; K-Knowledge (or information) sharing;
E-Emotions addressed with empathy; S-Summarize or strategize”.

Existem vantagens significativas da aplicacdo das CF em CP, quer para o doente,
quer para a familia e equipa de saude (Bartolomeu 2013; Cahill, Lobb, Sanderson, &
Phillips, 2016; Feiteira, 2017).

Enumeram-se algumas vantagens que o doente possui com a utilizacao das CF:
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o Definicdo dos objetivos de cuidados, tendo sempre presente os
seus desejos/vontades;

o Otimizacdo do PIIl através do envolvimento da familia na
discussao do mesmo;

o Aumento da adesdo ao regime terapéutico e do controlo de
sintomas (Cahill, Lobb, Sanderson, & Phillips, 2016; Hudson, Remedios &
Tomas 2009; Neto, 2008).

Salientam-se algumas vantagens das quais a familia ird beneficiar através da
aplicac¢do deste instrumento:

o Reducdo das preocupacdes da familia no que concerne aos
problemas e grau de interferéncia dos mesmos na sua vida;

o Melhoria dos niveis de confiangca para lidar com situa¢des
problematicas;

o Melhor resposta para colmatar as necessidades evidenciadas;

o) Envolvimento no cuidado personalizado do seu familiar;

o Informacdo progressiva de acordo com a suas necessidades e
vontade;

o) Prevencdo da exaustdo do cuidador;

o Preparacdo no processo de luto dos familiares (Cahill, Lobb,

Sanderson, & Phillips, 2016; Hudson, Remedios & Tomas, 2009).

Para os profissionais da equipa multidisciplinar destacam-se alguns beneficios
importantes, tais como:

o Avalia¢do atempada das preocupagdes e necessidades da familia;

o Clarificagdo dos objetivos dos cuidados com o nucleo a cuidar;

o Instrumento que permite uma comunicacdo efetiva e relagdo
terapéutica;

o) Conhecimento da informacao, esclarecendo-a se necessario, com

todos os intervenientes;
o) Maior recetividade da familia;

o Avaliacdo de algum elemento da familia mais vulneravel e que
necessite de uma intervenc¢ao mais direcionada ou especializada;

o Intervencao na mediacdo entre familiares, quando por exemplo
na presenca de conflitos (Dev et al, 2013; Fineberg et al, 2011; Hudson
Quinn, O’ Hanlon & Aranda, 2009).

Ainda se podem acrescentar algumas vantagens das CF nomeadamente, a
facilitacdo de uma parceria terapéutica entre doente, familia e equipa, que permite
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cuidar da pessoa com uma doenga complexa e da sua familia; ajuste de esperanca
realista; maior facilidade na progressiao da doenca, transicdo dos doentes em
cuidados curativos para CP (Powazki et al, 2014). Relativamente as dificuldades para
a sua realizacdo, existe a ideia que é um instrumento bastante dispendioso, pelo facto
de reunir profissionais de satide em simultaneo. Outra dificuldade evidenciada é a
escassez de tempo dos profissionais, para preparar e realizar a CF e reunir os
profissionais de satide essenciais a sua concretizacdo (Hudson, Remedios & Tomas,
2009). A falta de formacgao a nivel de conhecimentos e habilidades dos profissionais
de satude para realizarem as CF, essencialmente ao nivel da sua estruturagio, podera
implicar que seja uma oportunidade desperdicada para prestar um apoio efetivo ao
doente e sua familia (Hudson, Remedios & Tomas, 2009).
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Reflexao da Pratica Clinica

2.1 Organizacao e funcionamento da unidade de cuidados
paliativos

De acordo com a European Association for Palliative Care (EAPC) (2009), defende-
se uma estrutura com quatro niveis de diferenciacao dos CP:

Abordagem Paliativa

Integra métodos e procedimentos usados em CP (medidas farmacoldgicas e ndo
farmacologicas de controlo de sintomas, estratégias de comunica¢do...), no
acompanhamento dos doentes em estruturas ndo especializadas em CP. Deve estar
presente em todo o sistema de saude, pelo que todos os profissionais de saide devem
terminar o curso com formacdo basica em CP, sendo capazes de identificar e tratar
precocemente os doentes com necessidades de foro paliativo e encaminhar os casos
complexos para outro nivel de diferenciacgao.

Cuidados Paliativos Generalistas

Estes cuidados sdo prestados por profissionais que trabalham em areas em que a
prevaléncia de doentes com doenca incuravel e progressiva é alta, como por exemplo
os CSP e alguns servicos hospitalares (Oncologia, Medicina Interna, Hematologia...).
Estes profissionais, embora nao fagam dos CP o foco principal da sua atividade
profissional, devem dispor de conhecimentos e competéncias mais avan¢adas nesta
area, nomeadamente formacdo de nivel intermédio obtida a nivel p6s-graduado.

Cuidados Paliativos Especializados

Estes cuidados sdo prestados por recursos especializados de CP, nos quais os
profissionais exercem as seguintes fun¢des: acompanhamento clinico dos doentes e
familias com problemas de alto grau de complexidade; consultadoria aos
profissionais dos outros niveis de diferenciacdo; articulagdo com as universidades,
escolas de sadde e centros de investigacdo, com o objetivo de desenvolver o ensino, a
investigacdo e a divulgacao dos CP. Estes profissionais devem ter formagdo avancada
em CP (pé6s-graduacdo e/ou mestrado), com estagio em Unidades/Equipas
devidamente certificadas para o efeito.

Centros de Exceléncia

Prestam CP especializados em varios contextos (nomeadamente a doentes
internados e em ambulatério, apoio no domicilio e consultadoria a outros servicos) e
desenvolvem atividade académica no dominio da formag¢do e da investiga¢do. Os
Centros de Exceléncia sdo a referéncia a nivel da educacao, investigacao e divulgacao
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dos CP, desenvolvendo standards e novos métodos (Radbruch; Payne; & Bercovitch,
2009); (CNCP, 2017-2018).

A unidade de CP X é categorizada como uma unidade especializada. A equipa
interdisciplinar exerce as fun¢des de acompanhamento clinico dos doentes e familias
com alto grau de complexidade. Segundo o Plano Estratégico de Cuidados Paliativos,
as unidades de CP destinam-se ao acompanhamento dos doentes com necessidades
paliativas mais complexas, em situacdo de descompensacao clinica ou emergéncia
social, como seja a exaustdo grave do cuidador (CNCP, 2017-2018). A unidade de CP
realiza consultadoria a diferentes profissionais dos outros niveis de diferenciacao,
articulacdo com as universidades e escolas de saude, com o objetivo de desenvolver o
ensino, investigacdo e divulgacdo dos CP. O objetivo principal da unidade é a
prestacdo de CP. Existem cinco elementos com forma¢ao avangada em CP na unidade,
duas médicas, duas enfermeiras e uma psicéloga e os restantes profissionais tém
formacao basica e intermédia em CP. De acordo com o CNCP (2016), estas unidades
devem possuir profissionais com formag¢ao avancada em CP.

A PC do Mestrado em CP inseriu-se no 1.2 Semestre do 2.2 Ano do curso, com
duracdo total de 200 horas, tendo decorrido na Unidade de CP do X, no periodo de 1 a
28 de fevereiro de 2018. Constitui-se uma unidade de CP, integrada desde 2007 na
RNCCI, passou para a RNCP em abril de 2017.

Segundo o Relatério de Atividades, no ano de 2017 a unidade admitiu 142
doentes, 86 do sexo masculino e 56 do feminino. A admissdo do doente é realizada
pelo envio de doentes da equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) de dois hospitais, apds a avalia¢do da situacao clinica do doente. No ano em
andlise, e tendo por base os doentes admitidos a partir de 1 de abril, verificou-se que
93% dos doentes admitidos eram doentes do foro oncolégico e 7% ndo oncologicos. A
taxa de ocupacdo da unidade referente ao mesmo ano situou-se entre o registo mais
baixo de 44,26% correspondente ao més de setembro e o valor de 89,61% referente
ao més de margo.

A taxa de ocupag¢do média de 2017 registou-se nos 71,6%. A demora média decaiu
de 33,69 dias, no primeiro trimestre do referido ano, para 23,34 dias. A justificacdo
para esses dados prende-se com o facto de a unidade ter integrado a RNCP, cuja
proposta de internamentos médios é de 15 dias para controlo de sintomas, mas
segundo o referido relatoério ficou a dever-se sobretudo ao facto dos doentes estarem
a ser referenciados em fases muito tardias, nomeadamente em UDHV.

Também a salientar a dificuldade de encaminhar os doentes apdés o controlo
sintomatico por dificuldades ou auséncia do cuidador, falta de equipas de suporte na
comunidade e demora no ingresso na RNCCI, fatores que impedem a alta precoce. No
ano em analise, de 199 doentes, 11 dos quais tinham transitado do ano anterior, 34
regressaram ao domicilio, a uma resposta social ou RNCCI, 12 sairam da unidade
devido a agudizacdes e tratamento programados em unidade hospitalar e 142
faleceram. O mesmo relatéorio salienta que, relativamente aos doentes, em
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percentagem, que tiveram alta, a patologia mais prevalente é a do aparelho digestivo
(19), seguidamente a do aparelho génito-urinario (6), insuficiéncia de érgdo e sistema
nervoso central (2), aparelho respiratdrio, cabeca e pescoc¢o, cerebrovascular,
doencas degenerativas e intoxicagoes (1) (Unidade de Cuidados Paliativos, 2017).

Relativamente a estrutura fisica, a unidade de CP estd inserida num edificio
constituido por um bloco principal que contém as unidades de internamento na sua
zona central, prolongando-se em direcao a poente (bloco central). Este bloco
principal é constituido por trés pisos: no rés-do-chdo encontra-se a entrada principal,
que da acesso aos elevadores e as escadas para os pisos superiores e bloco central. Na
ala a esquerda situam-se a farmacia e o ginasio. Na ala mais a direita encontram-se o
gabinete do utente e a unidade de convalescenca. No bloco central estdo localizados
os servicos dos meios complementares de terapéutica e diagnostico (radiografia,
ecografia, eletrocardiografia e laboratério de patologia clinica) e, ainda, a consulta
ndo programada de doentes agudos, sob a responsabilidade do Centro de Saude. A
cozinha, o refeitdrio, o bar e a capela situam-se no braco norte do bloco central. O
primeiro piso é constituido pelo secretariado clinico, comum as duas unidades deste
hospital, e a continuidade da unidade de convalescenca e, em frente, situa-se a
cirurgia de ambulatério. No segundo piso encontra-se a unidade de cuidados
paliativos. As unidades de internamento de convalescenca e CP tém apoio do servico
de medicina fisica e reabilitacdo. A unidade de CP tem a lotacdo de 18 camas e é
composta por duas alas, distribuidas por 5 quartos individuais, 5 quartos duplos e 1
triplo, todos com instalagdes sanitarias incorporadas. Os quartos possuem cadeirdes
rebativeis que possibilitam a permanéncia de um familiar do doente, inclusive no
periodo noturno.

No centro da unidade de CP localiza-se um balcdo que permite ter uma
visualizacdo da entrada da unidade. O mesmo encontra-se equipado com material
informatico para consulta/registo pelos profissionais; ali sdo guardados os processos
fisicos de cada doente. Na retaguarda do balcao, esta localizada a sala de trabalho,
destinada, maioritariamente, a preparacdo de terapéutica; nela sao guardados dois
carros de medicacdo unidose e respetivo computador portatil que permite, em
simultaneo, o registo da entrega ao doente. Esta sala dispde de um armario onde se
encontram alguma medicagdo, solutos, o cofre para estupefacientes e um frigorifico
destinado a guardar medicagdo dos doentes.

Dessa parte do edificio fazem parte, ainda, as seguintes estruturas: 1 sala de
banhos assistidos (com maca-banheira); 1 vestiario; uma sala de apoio a familia; 1
sala de materiais e rouparia. Dispoe também de 1 gabinete partilhado por diferentes
profissionais, Enf? chefe, médicas e assistente social; 1 sala de passagem de turno; 1
sala de convivio com copa anexa, permitindo que os doentes e respetivas familias
permanecam e facam pequenas refeicdes; 1 copa para os profissionais; um gabinete
de psicologia e uma sala de sujos. O carro de emergéncia situa-se no primeiro piso e é
de utilizagdo partilhada.
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A unidade de CP assegura a prestacdo de cuidados de enfermagem aos doentes
com necessidades paliativas 24 horas por dia, 7 dias por semana. Segundo o Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos CP, a dotagdo minima na categoria de
enfermagem para 18 camas deveria ser de 756 horas semanais, tendo a unidade de
CP uma equipa de 11 enfermeiros que totaliza as 385 horas do referido recurso
(CNCP, 2017-2018). Relativamente ao acompanhamento médico existe um médico na
unidade diariamente das 8 e 17 horas. Para além deste horario e ao fim de semana
recorre-se ao médico de prevencdo no hospital que tem a especialidade de medicina
geral e familiar. Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos CP, a
dota¢do minima sdo 108 horas semanais de médico, dispondo a unidade de CP de 40
horas semanais do mesmo profissional (CNCP, 2017-2018).

O doente tem possibilidade de estar acompanhado por uma pessoa de referéncia
ao longo das 24 horas. As visitas tém horario previsto entre as 15 e as 20 horas, sendo
normalmente discutido caso a caso e, exceto contraindicacdo, ndo ha nimero limite
de visitas por doente.

Em caso de saida do doente da instituicdo, temporaria ou por alta, existe a
possibilidade do contato telefénico com a equipa de enfermagem.

Ao nivel dos recursos humanos, a equipa é constituida pelos seguintes
profissionais: médicos, enfermeiros, assistente social, assistentes operacionais,
psicologa, assistente espiritual. Os enfermeiros da equipa possuem outras areas de
especializacdao, importantes para a prestacao de cuidados de exceléncia e atencao
holistica, que promovem a divulgacdo e partilha de conhecimentos, nomeadamente:
especialistas em enfermagem de reabilitagdo, enfermagem meédico-cirurgica
enfermagem comunitaria.

Apés a contratacdo de uma psicologa, pelo hospital, foram retiradas horas a
psicéloga da unidade; no entanto, atendendo a que os doentes foram distribuidos
entre ambas, ndo se substituindo, portanto, uma a outra, tal facto deixou uma lacuna
na possivel necessidade de doentes. A dietista, os fisioterapeutas, a farmacéutica, e as
assistentes técnicas sdo partilhadas pelas unidades existentes no hospital.

A medicagdo é fornecida diariamente pelos servicos farmacéuticos em doses
individuais unitarias, exceto os opioides e as benzodiazepinas, que se encontram
armazenados no cofre e a terapéutica que necessita de refrigeracdo, como € o caso da
dexametasona injetavel, que é armazenada num frigorifico neste espacgo fisico. Em
caso de falta de terapéutica, podera existir em stock nos armarios dos excedentes ou
pode ser necessario efetuar a requisi¢do a farmadcia.

O sistema informatico utilizado é o Sclinico®. Na avaliac¢do inicial existe avaliacao
da escala de Edmonton e Karnofsky, no entanto, estas escalas ndo estao
parametrizadas nas interveng¢des durante o acompanhamento, o que implica ndo
existir avaliacdes posteriores. Esta limitacdo do sistema ja foi reportada pelos
profissionais para a Servigcos Partilhados do Ministério da Satde, mas ainda nao foi
corrigida. Ainda existem, decorrente de focos de diagnésticos alterados, as seguintes
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avaliagoes: a escala de Barthel, que avalia a funcionalidade/grau de dependéncia nas
atividades de vida diaria (AVD’s); a escala de Braden, que avalia o risco de
desenvolvimento de ulcera por pressao, e a escala de Morse, que avalia o risco de
queda.

O horario da equipa de enfermagem distribui-se pelas 24 horas, em regime
rotativo, em trés turnos distintos, com ligeiras variagées do habitual: turno da manha
(M), 8-16 horas; turno da tarde (T), 15:30-23 horas; e turno da noite (N), 22:30-8:30
horas.

A distribuicdo dos enfermeiros é realizada no inicio de cada M, pelo Enf? chefe da
unidade de CP, de acordo com a complexidade dos doentes internados a altura. No
turno da M, cada enf® tem em média, atribuidos cinco doentes, havendo
habitualmente trés enfermeiros na M, dois na T e 1 na N. A nivel das assistentes
operacionais, existem 2 no turno da M e 1 no turno da T e da N para assegurarem os
cuidados ao doente.

Regularmente ap6s o enf? receber o turno, preparar e administrar a terapéutica e
avaliar sinais vitais, inicia 0 acompanhamento dos seus doentes com os seguintes
cuidados: alimentacdo, cuidados de higiene e conforto, renovacdo de acessos,
realizagdo de tratamentos as feridas, apoio a familia, privilegiando-se a vontade e os
habitos do doente e envolvendo-se, sempre que possivel, a familia no cuidado ao
doente.

7

As quintas-feiras, é realizada a reunido da equipa interdisciplinar onde se
discutem os casos clinicos e elabora-se o (PIII) do doente.

O enf? chefe possui toda a informacao dos doentes, que é transmitida na passagem
de turno da M onde esta presente, e é o elemento responsavel pela comunicagdo da
avaliacdo de enfermagem na reuniao da equipa multidisciplinar. Ap6és a mesma é o elo
que transmite a informacdo resultante da planificacdo de cuidados para o doente e
sua familia, a equipa de enfermagem.

2.2 Competéncias, objetivos e atividades realizadas

2.2.1 Competéncias

O perfil de competéncias especificas do enfermeiro especialista em Enfermagem
em Pessoa em Situacdo Cronica e Paliativa integra um conjunto de competéncias
definidas no regulamento n2188/2015 da Ordem dos Enfermeiros (Portugal >2015).

Seguem-se as competéncias e os objetivos a atingir na PC, e respetivo relatorio,
com base na adenda ao regulamento dos ciclos de estudo conducentes ao grau de
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mestre e tracados, tendo em conta interesses individuais dos contetidos a aprofundar
(IPCB, 2013):

- Integra os principios e a filosofia dos CP na PC no seio do Sistema de Saude;
- Analisa valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP;

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

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

- Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos doentes e familia;

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

- Comunica de forma terapéutica com doente, familiares e equipa de saude;
- Implementa programas de luto para doente e familiares;

- Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com
intervenc¢ao coordenada da equipa de CP;

- Promove programas de formacdo em CP para diferentes profissionais de saude.
- Estrutura e implementa programas em CP;

- Avalia a qualidade dos servicos e programas implementados.

2.2.2 Objetivos

Os objetivos gerais serdo alvo, apenas, de descricdo sumadria, sendo detalhada a
aprendizagem realizada na PC, assim como os objetivos especificos.

Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na sua pratica assistencial;

Ao longo da PC tive oportunidade de rever e aprofundar os conceitos integrados
durante o ciclo de estudos, referente aos principios chave dos CP e a sua
implementacao.

Sao quatro os pilares fundamentais em que assentam a filosofia dos CP: controlo
de sintomas, comunica¢ao, apoio a familia e trabalho em equipa e que tentei aplicar
na PC.

0 foco de atengao e objeto de cuidados foi sempre o doente e a sua familia.

A atuacdo face ao doente com necessidades paliativas teve em conta as multiplas
necessidades e a dimensao fisica, psicoldgica, espiritual e social.

Ao longo da PC valorizei as crencas e valores do doente, e integrei os objetivos
relativamente ao cuidado prestado.
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Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca croénica, avancada e progressiva, a sua familia e ao seu
grupo social de pertenca, maximizando a sua QDV e diminuindo o sofrimento em
conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colaboracdo com a restante equipa
interdisciplinar;

A minha integracdo na equipa foi ocorrendo de forma gradual, até atingir maior
autonomia. Realizei o acolhimento ao doente e familia, seguido da anamnese. Perante
as necessidades observadas pude documentd-las, com levantamento de
focos/diagnésticos de enfermagem relativos ao doente e familia e a transmissdo da
avaliacdo de enfermagem a equipa interdisciplinar com a finalidade de elaboragao de
PIII do doente.

Integrei, de forma participativa, a reunido da equipa interdisciplinar na discussao
de casos clinicos e elaboracdo de PIIl dos doentes em acompanhamento, dando
contributo sobre medidas de conforto, controlo de sintomas, esclarecimentos de
referenciacao para a RNCCI.

Avaliei sintomas descontrolados na pessoa com doenga croénica, avancada e
progressiva e terminal, recorrendo a escalas adequadas e justificando a intervencgao
baseada em conhecimentos cientificos.

Com a finalidade de administrar a terapéutica coloquei acessos subcutaneos.

Realizei tratamentos a feridas malignas, com a respetiva avaliagdo das mesmas,
sugerindo tratamentos com evidéncia cientifica, com objetivo de assegurar cuidados
de conforto para o doente.

Planeei e prestei cuidados a doentes em UDHV, dando apoio ao doente e familia,
esclarecendo objetivos dos cuidados prestados relativos a alimentagdo e hidratagao,
reforcando a importancia dos cuidados de conforto.

Conheci e integrei a dindmica da equipa interdisciplinar da unidade de CP, por
observacao direta, consulta de documentos e protocolos da equipa e da instituicao.

Participei, de forma ativa, nos cuidados ao doente e sua familia, respeitando as
orienta¢des da equipa.

Procurei, ativamente, novas oportunidades de aprendizagem, usufruindo do
numero e diversidade de experiéncias ao longo da PC.

Participei em reunides, realizadas pela equipa, com doentes e familias, para
clarificar os objetivos dos cuidados e esclarecimentos de diagnéstico e progndstico.

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

Agi segundo os principios bioéticos com o doente e familia, através de uma relacdo
empatica e compassiva, promovendo a sua autonomia a nivel do envolvimento dos
cuidados, na comunicacdo adequada ao doente e familia, na transmissdao de mas
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noticias, respeitando o principio de autonomia do doente, cuja definicdo encerra a
capacidade da pessoa decidir ou fazer aquilo que julga melhor para si mesma. Como
refere a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO, no art.2
5, “A autonomia das pessoas no que respeita a tomada de decisdes, desde que
assumam a respetiva responsabilidade e respeitem a autonomia dos outros, deve ser
respeitada” UNESCO (2005, p.7).

A minha atuac¢do foi pautada por principios éticos e bioéticos, considerando
sempre os valores e crengas do doente e familia.

Para agir intencionalmente, o doente necessita de decidir com as alternativas que
lhe sdo apresentadas para que, livremente, possa realizar a tomada de decisao e, no
caso de ndo conseguir exercer a sua autonomia, os profissionais possam preservar o
interesse do doente, tendo em conta o principio de beneficéncia ou ndao maleficéncia.
Queirds (2001) refere que pensar no problema ético implica a reflexdo da agdo. O
processo ético é, por decisdo, um processo coletivo dado que envolve o doente, a
familia e os profissionais. Neste sentido, incentivei os doentes a manifestarem as suas

preferéncias relativamente ao cuidado e a trajetdria da doenca.

Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto da equipa da unidade de
CP;

De forma prévia, realizei um contato com o Enf® chefe, para programar o inicio da
PC. Primeiramente, pude perceber o funcionamento e a dindmica da equipa, por
observacao direta, consultando documentos da unidade de CP e participando
ativamente nos cuidados. Neste sentido, acompanhei durante as 200 horas a equipa
multidisciplinar na sua pratica de cuidados ao doente paliativo e sua familia.
Participei ativamente na passagem de turno, reunides multidisciplinares onde se
elaboram os PIII dos doentes e reunides familiares. Pude colaborar na gestdo de stock
do servico.

Ao longo da PC, percebi que a equipa realizava reunidoes com os doentes e
familiares, sem que fossem estruturadas. Ap6s uma abordagem prévia da minha
tutora e de outros elementos da equipa multidisciplinar houve recetividade para a
realizacdo de uma agdo de sensibilizacao sobre CF, abrindo, assim, caminho para a
equipa estruturar o instrumento de CF na unidade.

Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais observadas
do periodo de PC mediante a elaboracdo de um relatério final e da construcio de um
plano de implementacdo de uma equipa de CP;

Elaborei um registo diario sobre os casos clinicos mais pertinentes a fim de refletir
e melhorar a minha PC. O registo diario constituiu, assim, um grande apoio para
elaboracao do relatério final.
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2.2.3 Objetivos especificos e atividades propostas

Neste sentido, e baseada nas competéncias especificas do Enf2. Especialista em
Enfermagem em Pessoa em Situacdo Croénica e Paliativa, defini um conjunto de
objetivos especificos e atividades facilitadores para atingir as referidas competéncias.

Objetivos especificos
Conhecer a estrutura organica e a dinamica do local de PC

A estrutura organica foi-me apresentada pelo enf? chefe e pela enfermeira (enf?)
responsavel tutora. Ja foram abordados alguns destes aspetos, da organica e
funcionamento da unidade de CP no ponto anterior.

No primeiro dia de PC, foram-me apresentados os elementos da equipa, assim
como, estagiarios que se encontravam na unidade (um psicélogo e uma assistente
operacional).

Foi-me disponibilizada documentacdo, referente a estrutura do hospital, e de
protocolos existentes no servico, nomeadamente dor intensa, estertor, agitacao
severa, febre, hemorragia massiva, heparinizacao de cateter totalmente implantados,
insulinoterapia, impregnacao de opioides, perturbacao do sono e vémitos.

No que respeita aos registos clinicos, estes sdo realizados no Sclinico ® por cada
enfe. O sistema permite, através das intervencdes que advém dos focos de
diagnostico, atribuir o namero de horas afetadas no cuidado, pela dependéncia de
cada doente.

Durante o turno existe um registo diario de enfermagem, que abrangea N,M e T, e
que permite ao enf?, aceder a avaliacdo realizada nos turnos anteriores, bem como,
realizar a avaliacdo e registo de sinais vitais, necessidades humanas fundamentais,
nomeadamente a alimentacao, eliminagdo (vesical, intestinal), padrao de sono, e
alguns sintomas descontrolados.

Os CP requerem uma abordagem multidisciplinar e interdisciplinar. Os elementos
encontram uma abordagem de problemas que consideram de todos, identificam
objetivos comuns com as multiplas competéncias dos diferentes profissionais,
orientadores de atuacdes em que o doente paliativo e sua familia participam
ativamente (Portugal 1,2012; Neto, 2016; EAPC, 2009).

Ao longo da PC tive oportunidade de identificar a atuacao dos profissionais da
equipa, integrando e valorizando a interdisciplinaridade e multidisciplinaridade.

Diariamente, participei na passagem de turno, onde estava presente o enf? chefe.
O mesmo transmitia a informacdo relevante da equipa de enfermagem na reunido
semanal, com a equipa interdisciplinar, onde estavam presentes as 2 médicas da
unidade, as 2 psicologas, 2 assistentes sociais; apos a discussdo dos casos clinicos,
elaboravam-se os PIII para os doentes e suas familias.
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0 plano de atuagdo era discutido e reavaliado diariamente com o enf? e o médico
responsaveis pelo doente, priorizando a sua atuagdo de acordo com as necessidades
que emergiam. De acordo com as necessidades alteradas do doente e familia eram
chamados outros profissionais de relevo a fim de estabelecer um plano mais
adequado a situacao.

Os enfermeiros nao participavam na reunido semanal, denotando-se que também
os PIII ficavam pouco conhecidos e discutidos pela maioria dos mesmos,
desconhecendo-se, assim, aspetos importantes para a continuidade de cuidados.

De facto, para tentar colmatar esta lacuna de informacdo poderia usar-se a
estratégia da equipa de enfermagem ter uma escala para poder integrar a reunido
multidisciplinar semanalmente.

Na reuniao multidisciplinar também pude perceber a articulagdo que era realizada
no sentido da referenciagdo para a RNCCI, existindo uma Equipa de Gestdo de Altas
(EGA); ap6s a avaliacao das necessidades de alguns doentes, era iniciado o processo
que era precedido pela informacdo e consentimento informado do doente e/ou
familia.

E essencial conjugar os varios saberes e competéncias dos profissionais, por tal ter
impacto na qualidade de cuidados prestados ao doente e sua familia, assim como é
importante que as liderangas das instituicdes especializadas em CP devem ter
formacao na area (EAPC, 2009).

Desenvolver competéncias humanas (atitude compassiva) no
acompanhamento do doente, familiar e/ou cuidadores

Os momentos do acolhimento da equipa sdo momentos importantes onde se criam
lacos de empatia e de confianga, proporcionando um ambiente calmo. Ter esta atitude
empatica, desde o primeiro contacto, tranquiliza o doente e sua familia e permite o
inicio da relacdo terapéutica. O doente é uma pessoa portadora de valores, principios
e historia e ndo apenas de uma doenga. Como profissional, tenho que reconhecer a
dignidade da pessoa, com abertura para a sua histéria de vida, para a proximidade,
para o cuidado. A dignidade intrinseca passa por ter atitude de respeito para com o
outro, pelo que, na minha pratica, iniciei os procedimentos com o consentimento do
doente. Pude olhar o doente e familia com sentimentos de compaixao “Se eu estivesse
a sentir a sua dor, o que sentiria? O que agrava ou alivia a sua dor?” e ter uma agao
que respondesse a necessidade/sofrimento do doente e sua familia.

Nesta linha de pensamento, Way & Tracy (2012), referem que a agdo compassiva é
uma resposta comunicativa e comportamental ao sofrimento do outro.

Neste sentido, pude perceber e tocar no sofrimento do outro, intervindo para
melhorar o bem-estar e minorar o seu sofrimento. A compaixao permite-me colocar
em dindmica com o outro. E nesta relagio que percebo como posso potenciar a
esperanc¢a no outro. Manté-lo vivo, com a dignidade que todo ser humano necessita
até ao ultimo momento. Entrar no mundo do outro gera sentimentos e implica que o
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profissional encare a sua propria vulnerabilidade e que, ap6s terminada a sua relagao
com o doente, tenha capacidade de se separar do mundo do mesmo (Bermejo, 2015).

Destaco expressdes como “podem fazer muito...,, mas, ndo podem fazer aquilo que
preciso”. “Imagino que esteja a ser muito duro para si”. “Necessita de falar sobre o que
mais o preocupa?”. Nesta situacdo, como noutras similares, primeiramente, optei pela
escuta ativa para perceber que o que preocupava o doente era a impossibilidade de
cura. Durante este dialogo, empatizei com o doente, percebi os seus medos e receios,

oferecendo-lhe apoio-o e mostrando disponibilidade, sempre que necessitasse.

Como refere Cingel (2011), a compaixdo é um instrumento precioso no cuidar, que
permite reconhecer no doente sentimentos relativos aos processos de perda e o
contacto com o sofrimento. O acompanhamento que o doente experiencia encoraja-o
a partilha, sentindo que é ouvido e apoiado. Por outro lado, os profissionais que
adotam atitudes compassivas manifestam que melhoram a qualidade dos seus
cuidados.

Baseado no modelo desenvolvido por Way & Tracy (2012), os profissionais
reconhecem e empatizam com os doentes, e percebem como os mesmos reagem a
esta relacdo. O re(agir) permite aos profissionais chegarem a um nivel de
compreensao mais profundo do sofrimento do outro.

Saliento a vivéncia da familia do doente C, com diagnostico de neoplasia de
pulmao em UDHV. Neste sentido foi explicado a esposa o agravamento da doenca do
marido e as medidas de conforto face a situacao. O mesmo estava mais controlado a
nivel de dispneia e estertor. A esposa permanecia sentada num cadeirdo ao lado do
marido e teve sempre o apoio da equipa quanto as questdoes que necessitava de ver
esclarecidas. Incentivaram-se as despedidas. A Senhora (Sr.2) tinha momentos que
safia do quarto e vinha ao corredor, tendo sempre apoio dos profissionais, “imagino

o«

que esteja a ser doloroso para si” “nés estamos aqui para o que precisar”.

Atitudes de sinceridade, espontaneidade, confianca e respeito induzem a partilha
de vulnerabilidade do doente e familia promovendo o alivio do sofrimento (Barbosa,
2016). A familia vivencia um momento muito dificil e, por vezes, tem grande receio do
processo de morte do doente. Estando préxima, a equipa pode avaliar o que interfere
neste processo e também ser apoio para os familiares conseguirem permanecer no
processo de morte até ao fim. Os CP promovem uma abordagem global e holistica do
sofrimento dos doentes, nas suas dimensdes fisica, psicologica, social e espiritual com
uma prestacao de cuidados interdisciplinar, contribuindo com as suas competéncias
especificas e de acordo com as necessidades de cada doente e sua familia (Neto,
2016).
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Desenvolver competéncias comunicacionais com o doente e a familia e ou
cuidadores

A comunicagdo “é um intercambio de informagdo, dindmico e multidirecional e
faz-se através dos diferentes canais sensério-percetuais que permitem interpretar os
factos transmitidos pela palavra” (Querido, Salazar & Neto, 2016, p. 816). Segundo a
ideia dos mesmos autores, esta integra uma necessidade basica na aten¢ao do doente
e familia em CP. A comunicacdo empatica sobre a situac¢do clinica constitui um fator
importante no cuidado do nucleo familiar, assim, como imperativo ético e moral em
CP (Querido, Salazar & Neto, 2016). A mesma permite, ainda, que o doente e familia
expressem os seus medos e receios.

Cabe aos profissionais desenvolverem pericias no sentido de encorajar a
expressao de sentimentos. A tecnologia nas competéncias comunicacionais é o tempo
e 0 espaco e as ferramentas sdo a palavra e a escuta (Querido, Salazar & Neto, 2016).
O profissional encontra dificuldades no ato de comunicar mas noticias, tendo que se
assumir que é necessario o treino da competéncia relacional. Nesta linha de
pensamento, e considerando-se a complexidade na transmissdo “o ato de dar noticias
(...) pode ser benigno ou maligno” (Twycross 2006, p.37). Ainda segundo a ideia do
autor, o resultado de uma ma comunicagdo pode ter impacto negativo no doente e
familia (Twycross, 2006).

Neste sentido a PC permitiu-me absorver e implementar as técnicas
comunicacionais com os doentes e familiares, que tentarei documentar com base na
analise e reflexao de um caso clinico.

O referido caso clinico relaciona-se com o Senhor (Sr.) ], de 78 anos, com
diagnostico de adenocarcinoma do duodeno, submetido a duodenopancreatectomia
cefalica (2011) e excisdo de metastizacdo hepatica. Recidiva de metastizacdo hepatica,
metastizacdo cutanea parietal esquerda: excisdo e radioterapia, sarcopénia e
cataratas. O motivo de internamento prendeu-se com controlo de dor, apoio para
nutricdo e hidratagao, mucosite e necessidade de apoio psicolégico. O Sr. ] era casado,
com a Sr.2 P, de 58 anos. O casal tinha um filho de 15 anos. O doente tinha um filho de
56 anos, de uma anterior relagdo. Bom relacionamento do agregado familiar com o
filho mais velho.

O primeiro contacto com o doente foi no dia 01/02/2018 (M). Teve agravamento
da anemia, lipotimia durante os cuidados de higiene no turno anterior. Apresentava
trocanter ruborizado. Fez 1 SOS de Morfina® Subcutanea (SC), com efeito.

No dia 07/02/2018 (M), apresentava diminuicdo de apetite, queixas no
posicionamento para o lado direito, que ndo tolerava por atelectasia do pulmao
direito.

No dia 09/02/2018 (M), apresentava-se triste, com diminuicao de apetite. Foi-lhe
introduzido megesterol. Segundo a avaliacdo da médica, ndo apresentava sinais de
candidiase oral ou xerostomia. O doente referia que ndo gostava da comida do
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hospital “ndo gosto do paladar”. Foi sugerido a esposa que trouxesse a alimentacao e
as lascas geladas com sabor da sua preferéncia. Sem dejecoes. Continuava a necessitar
de 1 SOS de Morfina® por turno.

No dia 09/02/2018 (M), apresentava-se mais sonolento durante o turno. Junto do
doente, iniciei o didlogo, apresentei-me. Expliquei o que iria fazer, sempre com
consentimento do mesmo. Trocado Fentanilo® de 25pg/h e averiguadas queixas do
doente. O mesmo referiu que nao conseguia comer por dor e pela sensacdo de mau
sabor na boca, “até a 4gua sabe mal”.

Realizados cuidados a boca e lavagem da mesma com soro fisiolégico. Realizada
reunido familiar com a esposa do utente, no sentido de transmissdo de informacgao
sobre a situacdo clinica, ajuste de expetativas e a provavel proximidade da morte.
Esposa do utente partilhou com a psicologa que teria necessidade de proteger o filho
do estado de agravamento do pai.

No dia 13/02/2018 (M), fez 3 SOS de 5 mg de Morfina® SC. Aumento da dose de
Fentanilo® para 37,5 ug/h transdérmico para ajuste de dose de base.

No dia 14/02/2017 (M), o doente continuava sonolento. O filho foi visitar o pai, e
quando entrei no quarto, a mae disse-me “por favor arranje uma psicéloga para o
meu filho”. Tentei tranquilizar a Sr.2 P e disse-lhe que iria ver se a psicologa se
encontrava na unidade. Entrei em contacto com a psicéloga que me clarificou que a
esposa do Sr. ] tinha esclarecido o filho da doenga do marido.

Realizei, conjuntamente com a psicologa, a clarificagdo e apoio emocional ao filho.
Estes foram realizados em sala proépria, sentados. Iniciei o didlogo da seguinte forma
“imagino que a situacao do seu pai esteja a ser dolorosa para si” o filho encontrava-se
muito contido nas suas emocoes. “O que acha que estad a acontecer com o seu pai?” Ele
responde, “acho que esta pior” “sim, o seu pai, nestes ultimos dias, tem agravado a sua
doenca (pausa)”. Quando esta junto dele, acha que estd em sofrimento?” “Eu acho que
ele dorme mais, e que por vezes esta desconfortavel”. Foi explicado que por vezes tem
dor ou falta de ar, e que tem medicacdo para aliviar estes problemas... “Para si, é
importante saber o que esta a causar este agravamento ao seu pai?” “Sim”. “O seu pai
tem uma doenca que nao vai melhorar, ndo ha nenhum tratamento que o possa curar”
siléncio... “ele fica mais sonolento devido a evolu¢do da sua doenca...tem alguma
duvida ou alguma coisa do que foi dito que precise que volte a explicar?” Disse-me
que ndo, e manteve o siléncio. Respeitei o siléncio e mostrei disponibilidade, caso
tivesse necessidade de voltar a falar.

No dia 15/02/2018 (T), apresentava estertor, sem via oral disponivel, sem sinais
de sofrimento. Permanecia em anuria desde o dia anterior. Foi observado pela médica
da unidade, que deu indicagao para cumprir Buscopan® SC, por apresentar estertor.
Proporcionado apoio emocional ao doente e a esposa. Doente faleceu as 20 horas na
companhia da esposa. A psicologa agendou contacto posterior com a esposa do
doente.
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Discussao/ reflexao:

Nesta situacdo, a informag¢do e o apoio ao filho ndo tiveram antecipadamente a
permissdao do doente como era previsto. Esta emergiu da necessidade da mae que
limitou a informacdo atempada. Na transmissido de ma noticia ao filho sobre a
situagdo do pai, houve a preocupacdo de preparar o ambiente apropriado (numa sala,
sentados, sem que houvesse interrupgoes).

O facto de afirmar, que no seu entender, o pai estava pior, abriu caminho para
perceber a compreensao que tinha sobre a situacao, e se pretendia saber a causa do
seu agravamento. Também foi importante validar a nog¢ao que tinha sobre o
sofrimento do pai e como estaria a ser aliviado. O compartilhar a informagado “o pai
tem uma doenc¢a que ndo vai melhorar (...) ndo ha nenhum tratamento que o possa
curar”, permitiu uma transmissdao gradual da verdade. Nao se deve dar falsas
esperancas, e, paralelamente a esta informagdo, é importante realgar o
acompanhamento e uma intervencao efetiva de modo a minorar o sofrimento.

Face ao siléncio do filho, poderiam ter sido usadas as seguintes frases
“compreendo como deve estar a sentir-se”; ou “é natural que o agravamento do
estado do seu pai o deixe perturbado”. No términus da conversa, ficou a
disponibilidade demonstrada para qualquer duvida ou apoio que necessitasse.
(Querido, Salazar & Neto, 2016).

Segundo Cardoso (2012) citando Monteiro Castro & Vale (2012) e Twycross
(2006) salientam-se as seguintes etapas:

Criar privacidade

Comunicar sentado, proximo do doente
Postura relaxada

Cumprimentar adequadamente

Iniciar didlogo com questdo aberta

S- Preparar o contexto

0|0 O 0O O O

P - Descobrir o que o Pesquisar crencas e expetativas acerca do problema, seu
doente ou familia ja impacto ou gravidade
sabe Perguntar e ouvir antes de dizer

Convidar o doente/ familia a partilha de informagao o verbal
Avaliar a comunicag¢do nao-verbal

Avaliar se o doente/familia esta preparado para receber a
I - Descobrir o que o informacao

doente quer saber o Se o doente/familia ndo quiser saber, perguntar se quer
delegar a informacao e discutir apenas o tratamento,
mostrando disponibilidade para abordar o assunto noutra
ocasido

O O O |O

Usar linguagem simples

Dizer, parar, ouvir

Dar tempo ao doente/ familia de reagir a cada informacgao
Confirmar se as ideias foram percebidas

Ouvir e considerar as preocupacoes do doente/ familia

K - Partilhar
informacao

O|0 O O O O

Reconhecer e explorar (legitimar) a presenca de emocgoes
antes de confortar o doente/familia ou de continuar a
entrevista

o Responder as reacdes emocionais usando: o siléncio,

E - Responder as
reacdes do
doente/familia
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perguntas abertas, comunicacdo empatica e informacgao
factual
o Apresentar e negociar o plano proposto. Integrar a
S - Planear o perspetiva do doente ou familia (quando a delegacdo do
seguimento doente na mesma)
o Mostrar ou marcar disponibilidade para novo contato

Em relacdo as criancas e aos adolescentes é natural que a familia as proteja,
impedindo a equipa de abordar abertamente o diagndstico e progndstico do doente.
No entanto, deve ser incentivada e apoiada pelos profissionais para nao o fazerem. A
crianga ou o jovem percebe que algo nao estd bem no seu nucleo familiar (American
Cancer Society, 2016; Barbosa & Barbosa, 2016).

O filho tinha a percec¢do que o pai estava muito doente, no entanto, ndo tinha sido
esclarecido sobre a doenca do pai. Segundo Twycross (2006, p.42) “a comunicagdo
gradual de verdade num contexto de cuidados (...) conduz quase sempre ao aumento
de esperanga”. Neste sentido, penso que a abordagem mais atempada poderia ter
permitido uma adaptacao mais partilhada pelo pai e pelo filho.

0 adolescente tem idade suficiente para perceber que a sua vida vai mudar com o
desfecho previsivel da morte do seu pai, e capacidade para lidar com esta ameaca. A
sua reacdo pode ser diferente e de dificil compreensdo para os seus pais: pode
recusar-se a falar sobre a doenca ou ter uma atitude de controlo sobre a situacao.
Outros podem, ainda, aproximar-se dos pais e/ou tentarem restaurar a ordem em
casa (American Cancer Society, 2015).

Alguns adolescentes podem querer passar algumas horas com os pais e outros
preferem ficar o mais longe possivel e afastar de si o pensamento da sua morte.
Algumas estratégias podem ser Uteis para ajudar os adolescentes, nomeadamente, se
existe interesse da parte do filho, a informacgdo deve ser dada sobre a condi¢do do pai,
os sintomas possiveis nos préximos dias ou semanas e os efeitos secundarios da
medica¢do administrada. Se o filho o desejar, deve-se proporcionar a permanéncia
junto do pai e explicar que embora este possa interagir menos, continua a gostar dele
e a valoriza-lo. Nesta linha de pensamento, também é importante discutir quaisquer
preocupacdes espirituais relacionadas com a doenca e a morte do seu familiar. E
fundamental incentivar as rotinas diarias, nomeadamente, a ida a escola ou outras
atividades. E de igual relevancia assegurar que o adolescente perceba que deve
manter as atividades com os amigos, sem qualquer sentimento de culpa. Também
deve-se abordar sentimentos de raiva e frustracao, assim como qualquer assunto que
queira partilhar. Para incentivar a partilha podera ser sugerido ao adolescente
manter um didrio ou um blog (American Cancer Society, 2015; Barbosa & Barbosa,
2016).

No caso descrito eram frequentes as visitas do filho, que permanecia sentado ao
lado do pai. Era escasso o didlogo, dado que o adolescente, habitualmente, estava a
manusear o telemovel. As conversas que tive oportunidade de criar com este jovem
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foram sobretudo acerca de assuntos relacionados com a cidade onde estudava.
Percebi que tinha uma relacao muito boa e de apoio do irmao mais velho e também
com o seu sobrinho, cuja idade era muito préxima da sua.

Perante o declinio do doente, torna-se mais dificil a comunicacdo; este dorme a
maior parte do tempo, abre os olhos com muita dificuldade e retoma o sono a seguir.
Este processo acaba por limitar o que se queria dizer aos familiares, dificultando as
despedidas. Nesta situacdo, o adolescente foi incentivado a comunicar com o pai,
mesmo que ele ndo lhe respondesse como antes, e teria sido necessario reforcar a
ideia de que o pai com menos energia, continuava a gostar dele e a valoriza-lo.

No perfil humanizador do profissional de satide esta incluido o desenvolvimento
da competéncia relacional, onde a comunicacdo de mas noticias estarad incluida e
desenvolvida (Bermejo, 2011). O “Conselling” é a arte de fazer refletir a pessoa que
necessita de ajuda, que favorece o doente e familia a confrontar-se com o seu
problema e a tomar as decisdes mais adequadas. (Bermejo & Santos, 2015). Implica
que o profissional tenha atitude empatica, que significa compreender o mundo de
significados e experiéncia do outro. Por outro lado, informar com qualidade requer
conhecimentos técnico-cientificos que se devem praticar. Para informar deve-se gerar
um ambiente de confianca mutua, honestidade e sinceridade entre o profissional e o
doente. A transmissao, a clarificacdo e o apoio da equipa sdo essenciais para o nucleo
de cuidados poder adaptar-se a perdas sucessivas.

Chuo et al (2017), desenvolveram uma intervencdo autoadministrada denominada
“Dignity Talk”, que consiste numa lista de questdes sobre o que foi desenvolvido e
avaliado por um grupo de doentes paliativos, familiares e profissionais de saude, com
a finalidade de se apoiarem, preparando-os para os desafios futuros. A aplicacdo do
Dignity Talk permite criar uma oportunidade final para abordar questdes importantes
para o doente, falar de coisas que gostaria de ver lembradas e concluir negocios
inacabados, obtendo assim mais tranquilidade. A medida que a doenca progride, o
mesmo tem oportunidade de resolver questdes, de compartilhar emog¢des com todos
os que lhe sdo mais importantes.

Ainda pretendo salientar que, relativamente a este objetivo, a atividade criacao de
um protocolo de transmissao de mas noticias adaptado a unidade nao foi realizado,
devido a existéncia de um protocolo de mas noticias na unidade de CP.

Envolver o doente, familiar e/ou cuidador nos cuidados

O caso clinico que pretendo destacar é o da Sr.2 S que passo a descrever.
Carcinoma invasivo da mama direita localmente avancado, com diagnoéstico em 2014,
submetida a radioterapia. Ferida neoplasica infetada. O motivo do internamento
prendeu-se com agitacdo psicomotora, dor, lesdo maligna na mama direita,
obstipacdo, desidratacdo e xerostomia. A doente tinha 3 filhas, a mais velha residia
perto da doente e cuidava da mde. No entanto, esta filha teve que acompanhar o
processo de doenga e consequente perda dos sogros e encontrava-se com uma
depressado. As filhas tinham conhecimento do diagnéstico e prognoéstico da doente e

36



Relatoério da Pratica Clinica - Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

manifestavam alguma dificuldade em assegurar os cuidados da mde. A Sr.2 S
encontrava-se calma, apds reducdo do selo transdérmico de Buprenorfina® para
dose de 35 pg/hora, por agitacdo que nao cedia a medicacdo. Apresentava lesdo
maligna da mama direita mais limpa, com exsudado moderado, odor grau III, com
estadiamento nivel 4. Dor controlada. Filhas da doente faziam visitas regulares,
normalmente em dias alternados. A filha L pediu para trazer o lanche e realizar a
refeicdo convivendo com a mesma, procedimento que era regularmente aceite pela
equipa. Pedida reunido para preparar a alta. A Sr.2 P nao tinha condig¢des para cuidar
da mae, pois recentemente teve que acompanhar o processo de doenga de familiares.
Uma das finalidades da reuniao foi o de perceber se a filha L. tinha condi¢des para
receber a mae em casa, até dispor de vaga em lar. Na reunido foi colocada, ainda, a
possibilidade de a equipa realizar a referenciacao da doente para a RNCCI. As filhas
verbalizaram que os custos iriam aumentar no lar, dado a frequéncia dos cuidados a
ferida neoplasica.

- Discussao/ reflexao:

A manuteng¢do de rotinas, particularmente no que diz respeito as atividades de
cuidados pessoais, sdao aspetos positivos para a preservacdo da autonomia e a
autoestima, refor¢adas por profissionais ou familias que encorajam o envolvimento
do doente nas decisdes diarias. A Sr.2 S gostava de permanecer junto a janela do
corredor. Eram frequentes as conversas que mantinha com os profissionais e familias
de outros doentes. Solicitava muitas vezes durante a visita das filhas a ida ao exterior
da unidade, pedido que as mesmas realizavam.

Receber o respeito dos outros, o ser reconhecido apesar da limitacdo, sdo
caracteristicas essenciais para o empowerment dos doentes. O desejo de autogestao e
educacdo é, muitas vezes, limitado pelas perdas inevitaveis. A capacitagdo nos
doentes paliativos deve ser realizada com sensibilidade e, de maneira personalizada,
respeitando as incapacidades, e prioridades ao longo do tempo (Wakefield, et al,
2018).

Destaca-se a percecdo das filhas sobre os objetivos dos cuidados da mae que eram
distintos. A filha C estava consciente que o melhor para a mde era controlar os
sintomas e usufruir de medidas de conforto, enquanto a filha L. esperava que a mae
pudesse iniciar a reabilitacdo, para readquirir a marcha. Neste sentido, foram
clarificados os objetivos que trariam mais beneficio para a doente. No entanto, e
perante algum sofrimento demonstrado pela filha C, esta necessitou de um
acompanhamento individualizado pela psicéloga, apés a reunido com a equipa
multidisciplinar. Neste sentido, foi encontrado consenso da Sr.2 S ir para casa da filha
L, enquanto aguardava vaga em lar.

Cuidar de uma pessoa em fase terminal é uma experiéncia exigente que engloba
dimensodes, tais como, a dimensdo psicolégica, emocional e espiritual. (Fonseca &
Rebelo, 2010). Neste sentido, salienta-se as seguintes estratégias para suporte da
familia: promoc¢do de uma comunicacdo efetiva, envolvimento da familia nos
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cuidados, negociacdo de cuidados especiais, controlo de sintomas, providenciar
suporte existencial, preparar a familia para a morte, permitir que a familia participe
na morte do seu familiar e providenciar suporte para o luto (Fonseca & Rebelo, 2010).

Neste caso, a familia vivencia um momento muito dificil e por vezes tem grande
receio do processo de morte do doente que pode ser condicionado por lutos recentes.
Segundo Bolea et al (2000), deve envolver-se o cuidador, com atividades concretas
nos cuidados a boca, a pele, apoio efetivo, contato fisico, entre outros. O envolvimento
do mesmo permite-lhe que perceba o beneficio das intervencdes no doente e que se
prepare para o seu possivel desfecho.

A avaliacdo da equipa é crucial para os familiares conseguirem envolver-se na
planificagdo dos cuidados, terem acesso a informagdo sobre os recursos e serem
apoiados na tomada de decisdao. Segundo Bolea et al (2000), é essencial que a equipa
reconheca e agradeca o envolvimento que tem nos cuidados do seu familiar.

Nos doentes paliativos, perante os declinios e as perdas persistentes de
dependéncias fisicas ou cognitivas, muitas vezes inevitaveis, ha uma necessidade
delicada de transferir responsabilidades ao longo do tempo, com pontos nos quais o
doente "cede" cada vez mais aos outros. Reconhecer as limitag¢des fisicas em evolugao
e permitir que os outros decidam ou realizem pode potenciar o controlo sobre a sua
situacdo, desde que seja equilibrado e estimulado a preferéncia do doente (Wakefield
et al 2018).

A importancia de iniciar os CP, no decurso de uma doenca crénica e/ou grave tdao
precocemente quanto possivel, permite que o doente se envolva no processo de
cuidados, com condi¢do que permita a educacdo, instrucdo e treino dos cuidados,
contribuindo para a maximizag¢do da sua QDV.

A revisdo de literatura de Wakefield et al. (2018) salienta a importancia da
autoidentidade como um processo para o doente se tornar fortalecido e empoderado.
A identidade de si, no contexto do empoderamento, reflete as crencas que o préprio
tem sobre si mesmo, expressas, embora ndo exclusivamente, em termos de
autoestima, autoimagem e ideal-eu. Cabe ao profissional da equipa ter a perce¢do do
ser humano que esta a cuidar e usar as crencgas, segundo o grau de importancia que o
proprio lhe atribui, no processo de capacitacgao.

Compreender a atuacao da equipa na situacdo de UDHV do doente paliativo,
familia e/ ou cuidadores

Um exemplo do trabalho em equipa foi o realizado no caso clinico que passo a
descrever. O Sr. M, com 27 anos de idade, diagnéstico de pneumonia intersticial
bilateral. No dia 5/02/2018 tinha dado entrada na urgéncia, acompanhado dos pais
por queixas de tosse com expetoracdo, com 4 dias de evolugdo, sem febre. Tinha
iniciado a 2/02/2018 Clavamox®, prescrito pela médica de familia, sem melhoria dos
sintomas. Apresentava discurso incompreensivel, avaliacdo da escala de Glasglow de
11. Tratava-se de um doente com diagndstico de melanoma maligno na perna
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esquerda, com metastizacdo ganglionar, 6ssea e pulmonar. Foi seguido na consulta de
dermatologia e oncologia na instituicio X. Estava a ser acompanhado num pais
estrangeiro. Os pais referiam, na entrada da urgéncia, que a regido inguinal, onde
apresenta ferida neopldsica, se encontrava mais inflamada do que era habitual.
Referiram também que se encontrava obstipado ha 4 dias. Foi avaliado pela EIHCP do
hospital X. Doente em fase terminal, com indica¢ao para internamento para unidade
de CP Y. O doente encontrava-se caquético, desnutrido, desidratado, polipneico. Ainda
apresentava uma ferida maligna com exsudado em grande quantidade e infetada.
Inicialmente, os pais manifestaram vontade de continuarem a cuidar do filho em casa,
no entanto, pelo descontrolo sintomatico e sofrimento, acabaram por aceitar o
internamento na unidade de CP. O doente vivia com os pais, tinha uma namorada de
22 anos, mantendo este relacionamento ha cerca de 2 anos. No dia 7/02/2018 (M) a
mae entrou na unidade a chorar compulsivamente, e a verbalizar que “ndo queria que
o meu filho viesse para aqui”. O doente foi colocado na cama e posicionado. E a equipa
foi tentando acalmar a mae, o pai e a namorada. A mae veio para o corredor inquieta e
sempre a chorar voltou de novo para junto do filho, deu-lhe a mao e ele olhou-a
fixamente, e morreu. Eu e a médica estavamos perto dela e ela questionou gritando “o
meu filho ...0 meu filho morreu...?”, a médica disse-lhe “sim, o seu filho acabou de
falecer”. Seguiram-se momentos em que gritava verbalizando muita raiva, culpa por

» o«

“ndo cumpri o que te prometi, M, tu querias ir para casa, filho”, “nunca mais me vou
perdoar”, “ndo me deixes M, eu ndo tenho mais ninguém”, “vou ficar sozinha”, “Porqué
Deus, porque me levaste o meu filho?”, “Filho, eu amo-te, eu amo-te”. Naquele
momento fiquei junto da mae do M, coloquei a minha mdo no seu ombro, e fiquei em
siléncio numa atitude de apoio. A namorada entrou naquele momento e ela pedia-lhe
“da-lhe um beijinho, ele gostava tanto de beijinho”. A namorada ficou estatica, sem
reacdo. Percebendo esta incapacidade, a psicologa levou-a do quarto e foi prestar-lhe
o apoio emocional. Quando chegou a tia do M, irma da mae, eu retirei-me do quarto
para as deixar a sés. Entdo percebi que a assistente social estava com o pai do M, a

apoia-lo e a tratar de providenciar o funeral.
-Discussao/reflexdo:

Para mim, enquanto profissional foi um momento de muita tensao, muito dificil.
Apos ter refletido sobre este caso, percebo que foi crucial a equipa interdisciplinar
atuar em simultaneo, dividindo-se para prestar apoio aos trés familiares do doente.

Segundo Fernandes (2016) a familia deve estar precocemente envolvida nos
cuidados do doente, mesmo quando o mesmo esta internado, dado que conduz a uma
maior aproximacao entre o doente e familia e ajuda a tomar decisdes em final de vida.
Segundo Xavier & Gomes (2017) a referenciacdo deve ser precoce, baseada no grau
de complexidade e de sofrimento do doente e sua familia.

Nesta situacdo destaco a importancia da referenciacdo precoce dos doentes, da
formacgao das equipas referenciadoras, dado que o doente se encontrava em contexto
de urgéncia desde o dia 5/02/2018 com cuidados desproporcionados.
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Decorrente desta dificuldade de articulacdo entre os servigos, os doentes
“frequentemente acabam por ser internados em servigos hospitalares, onde cada vez
mais acabam por morrer, muitas vezes sem controlo efetivo de sintomas, e s6s”
(Fernandes, 2016, p.661).

Nesta linha de pensamento é fundamental ultrapassar a ideia da dicotomia entre
cuidados curativos e paliativos, tornando os mais ajustados as necessidades dos
doentes e familias, numa transicao progressiva e de colaboracdo entre os cuidados.
(Capelas, Neto & Coelho, 2016).

Por outro lado, a mae, desde que o filho ficou mais doente, dedicou-se a cuidar
dele, ndo permitindo que fosse acompanhado por uma equipa de cuidados
especializados. Com sofrimento visivel, a negacdo da situacdo clinica foi
permanecendo e a esperanca veio com os tratamentos que realizou fora de Portugal.

A intervencdo atempada da equipa multidisciplinar poderia ter minorado o
sofrimento do doente e sua familia, bem como promovido o controlo de sintomas e a
adequacao de cuidados de conforto. Por outro lado, permitiria o envolvimento da
familia nos cuidados do doente, a consciencializacao do progndstico e a resolucao de
questdes de fim de vida.

Nesta fase de fim de vida, o objetivo dos cuidados centra-se em proporcionar o
maximo conforto a pessoa doente/familiar, promovendo o com a maxima dignidade,
sem intuito de acelerar ou atrasar o processo de morte (Neto, 2016).

Esta situacdo deixou a equipa multidisciplinar da unidade de CP muito
desconfortavel, pela admissdo do doente ter ocorrido nos UDHV, com grande
sofrimento, que ndo se conseguiu minorar.

Nesta linha de pensamento, ao realizarem o encaminhamento atempado dos
doentes, as EIHSCP permitem evitar futuras situa¢des similares. As mesmas prestam
consultadoria a toda a estrutura hospitalar onde estdo integradas e contribuem para a
melhoria dos cuidados, promovem a formacao em CP dos diversos profissionais,
asseguram a referenciacdo precoce e a sua capacitacdo na prestacdo de uma
abordagem paliativa de qualidade (Plano Estratégico Para o Desenvolvimento Dos
Cuidados Paliativos Biénio 2017-2018).

No doente em UDHV é fundamental a reavaliacdo dos objetivos terapéuticos e a
redefinicdo de um plano de intervencao. Nele inclui-se:

o Suspensao de medidas terapéuticas, com a explicacdo prévia ao doente e
sua familia, sendo que a decisdo baseia-se no maior beneficio para o
doente.

o Adequacao da via de administracao de farmacos, sendo que a via oral sera
a primeira escolha. No entanto, sempre que a sua degluticdo ndo seja
possivel, pode-se recorrer a via SC com recurso a agulha epicraniana.

40



Relatoério da Pratica Clinica - Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

o Atitude preventiva no controlo sintomatico, de modo a antecipar possiveis
complicagcbes que tém grande impacto para o doente e familia. Neste
sentido, é importante a capacitacao pela familia do evento a ocorrer e os
farmacos que possam ser necessarios.

o Estabelecer medidas gerais de conforto, as mudancas de posicionamento
de acordo com o bem-estar do doente, massagens de conforto, cuidados de
higiene da boca (Neto, 2016).

o A proximidade da morte representa, normalmente, a procura de maior
suporte profissional, por parte da familia (Neto, 2016).

Outro caso que quero destacar para ilustrar a atuacao da equipa nos UDHV do
doente paliativo é o seguinte. Doente com histéria de recidiva de tumor do colén em
janeiro de 2018, com metastizacdo hepatica e ganglionar. Apresentava carcinomatose
peritoneal e quadro oclusivo de repeticio. Com antecedentes de cancro da mama
direita e mastectomizada, referenciada para a unidade de CP para controlo de
sintomas de insonia e vémitos. O filho e as netas apresentavam-se muito presentes e
colaborantes. A neta mais velha era enf2. A Nora da doente tinha falecido ha 2 anos
com cancro. A doente esteve internada no mesmo servigo onde a nora faleceu, o que
nao estaria a ser benéfico para a doente e familia. Desejava regressar ao domicilio
quando os sintomas estivessem controlados. Durante o acompanhamento da doente
foram proporcionadas as idas ao domicilio, manifestando-as, a doente, como muito
positivas. Para tal, haviam sido reforcados todos os ensinos acerca da terapéutica oral
e SOS. A doente referiu vontade de ir dormir a sua casa ou em casa da sua neta
“dormir na minha cama”, mas recuou na decisdo. A neta referiu que a avo lhe teria
transmitido que se sentia mais segura no internamento. A equipa validou com a
doente o desejo de ir dormir a casa, no entanto, esta manteve a mesma decisdo. A
doente tera partilhado com a neta a vontade de vestir determinadas roupas quando
falecesse.

No dia 02/02/2018 (M) a doente apresentava-se emagrecida, teve vomito biliar
de pequena quantidade, comeu gelatina a refeicdo. Foi colocado colchdo de pressao
alterna por risco de UP.

No dia 05/02/2018 a doente foi a casa, tolerou a alimentagdo oral liquida.
Mantinha-se sem transito intestinal, referiu dor 0, na escala numérica.

A doente referiu “quero saber o que tenho” “ndo quero ser enganada”. Foi
esclarecida quanto ao diagnostico e progndstico pela médica da equipa e pela
psicologa. No dia seguinte, aquando da prestagdo de cuidados, a doente referiu “vou
ser a primeira deste quarto a ir...”. Ao ouvir a doente fiz um pouco de siléncio e
sentei-me junto da mesma. Respondi “Compreendo que se sinta triste, outros doentes
na sua situagao também se sentiriam assim...” comegou a chorar... ofereci os lengos...
coloquei a mao por cima da sua. “Quer falar sobre o que a estd a deixar triste”.
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Respondeu-me que ndo. Fiz siléncio. “Asseguro-lhe, nao estara sozinha e tudo
faremos para a manter com o maximo de conforto”.

No dia 08/02/2018 (M) a doente tinha descansado por longos periodos, mantinha
controlo sintomatico. Sem registos de nduseas, vémitos ou dejecdo. Reunido familiar
com o filho para a transmissdo de informacgdo sobre a situagdo clinica da mae. Devido
a perda recente da esposa, foi sugerido o acompanhamento da psicéloga.

No dia 09/02/2018 (M) a doente foi passar o dia a casa.

No dia 12/02/2018 (M) teve dejecao em quantidade moderada, com consisténcia
mole, ao fim de 15 dias sem transito intestinal. Foram ajustadas as expetativas com as
netas.

No dia 14/02/2018 (M) apresentava dor controlada. la comendo pequenas
fracoes de gelado de chocolate.

No dia 15/02/2018 (M) a doente mantinha as dejecdes em quantidade moderada,
com consisténcia mole, a familia ia trazendo fruta cozida triturada, ao gosto da
doente.

No dia 17/02/2018 (M) apresentava-se mais prostrada, com discurso pouco
percetivel, e com estertor. Apresentava-se com temperatura 38,0 graus centigrados.
Foi administrado paracetamol. A neta questionou o estado da avo6 e referiu que o pai
telefonou e ndo conseguia perceber nada do que a mae falava. A equipa esclareceu a
familia sobre o agravamento da situagdo da doente.

Face ao declinio funcional da doente foram intensificadas medidas de conforto,
controlo de sintomas, e redefinidos objetivos terapéuticos e intensificados os
cuidados a familia.

A doente verbalizou que queria saber o que tinha, apés ter sido informada do
diagnostico e progndstico pela médica da equipa, teve necessidade de ser ouvida e
esclarecida sobre a informacdo que lhe tinha sido transmitida. A evidéncia e/ ou
percecao emocional da doente da proximidade da morte foi verbalizada “vou ser a
primeira deste quarto a ir” e também o desejo referido de ir a casa. A mesma tinha um
nucleo familiar que lhe dava muito apoio, as visitas eram diarias e os familiares (filho
e netas) estavam muito preocupados com o seu conforto e em cumprir vontades que a
doente ia manifestando. A equipa teve necessidade de ajustar expetativas, com as
netas, do estado clinico real da doente.

Apesar de nao se poder generalizar existem um conjunto de caracteristicas
fisiolégicas no doente que entra em UDHYV, tais como:

o A deterioracao do estado fisico do doente (mais debilitado, sonolento e
confinado ao leito), alteracdo do estado de consciéncia (podendo atingir o
coma) e da comunicagao;

o Desinteresse pela ingestdo (so6lidos e liquidos), sem sensacdo de fome e
com recusa alimentar;
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o Dificuldade crescente na ingestdo e degluticao, pela debilidade muscular ou
devido as alteracdes do estado de consciéncia;

o Faléncia multiorganica (podendo traduzir-se por hipotensdo; diminuicao
da diurese, edemas periféricos e sinais de ma perfusao periférica);

o Sintomas fisicos que dependem da patologia de base, embora se verifique
alteragcbes com maior frequéncia no padrdo respiratério (apneias e
polipneia, cheyne-stokes, estretor) e altera¢des de consciéncia;

o Sinais e sintomas psicoemocionais, nomeadamente manifestada por
angustia, crises de medo da noite, panico, entre outros;

o Evidéncia e/ou perce¢do emocional verbalizada pelo aproximar da morte.
(Neto, 2016).

O luto preparatorio inclui a preocupacgao pela evolucdo da doenga e a aproximacgao
da morte e as reacdes a este processo de perdas, bem como pensamentos sobre o
percurso de vida, aspetos concretos do funeral (Neto, 2010). A doente tinha
partilhado com a neta a roupa que desejava vestir quando falecesse.

Esta familia tinha vivenciado uma perda recente. O impacto desta perda foi
grande, tanto na doente, como para o filho e netas.

O luto antecipatorio da familia desenvolve-se habitualmente em ambiente de
conforto e intimidade a medida que a doenca avanca. O envolvimento nos cuidados
promove a coesdo do nucleo familiar, através da partilha de medos, esperancas,
alegrias, e também momentos de mal-estar e ansiedade perante as necessidades do
seu familiar (Barbosa, 2016).

No dia 18/02/2018 (M) a doente apresentou diminuicao acentuada do estado de
consciéncia, com a neta a questionar porque é que a avé nao lhe respondia, tendo sido
esclarecida sobre o agravamento da doenca. A enf2 contactou a médica assistente que
realizou suspensao de terapéutica desajustada. Realizou-se a higiene parcial no leito.
A doente foi mudada para um quarto individual, permitindo o acompanhamento dos
familiares. Foram explicadas as intervengdes de conforto, medica¢ao que se estava a
administrar para controlo de estertor e forma de comunicagdo com a doente “a sua
avo ja nao consegue responder, no entanto, continua a ouvi-la”. Os familiares
permaneceram com a doente até as 20h. Na madrugada do dia 19/02 a doente
faleceu.

Desenvolver competéncias no controlo de sintomas de doente paliativo

E possivel melhorar consideravelmente a QDV e o conforto dos doentes paliativos
com a aplicacdo dos conhecimentos e instrumentos. Estes permitem a avaliagdo dos
sintomas e do impacto das medidas farmacolégicas e nao farmacolégicas. O controlo
de sintomas tem que ser reconhecido e tratado, tendo impacto noutros problemas do
doente e da familia, que exigem uma intervencao rigorosa e atempada da equipa que
cuida (Neto, 2016).
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A mesma autora aponta como principios gerais a cumprir para o controlo de
sintomas, os seguintes:

o Avaliar rigorosamente - identificar a causa do sinal ou sintoma, a
intensidade, o impacto para o bem-estar do doente, o que o desencadeia ou
agrava;

o Explicar ao doente a causa do sintoma, numa linguagem acessivel para que
0 mesmo o possa compreender; bem como a familia;

o Controlar sintomas com medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas;

o Definir metas para a concretizacdo de objetivos e adotar medidas
antecipatorias para prevenir novos sintomas ou situagoes;

o Monitorizar os sintomas com recurso a instrumentos de medida standard e
registos adequados. A correta monitorizacao ajuda a clarificar os objetivos
da intervencao e a sistematizar a continuidade do plano de cuidados (Neto,
2016).

Neste sentido passo a explanar o caso clinico e a refletir sobre o controlo de
sintomas no mesmo.

A Sr 2V, com idade de 77 anos, foi admitida na unidade de CP por sintomas
descontrolados (dor, ascite neoplasica, nduseas e vomitos, anorexia, xerostomia).

De acordo com a filha, a doente apresentou queixas epigastricas no inicio de 2017,
altura em que foi diagnosticado um tumor gastrico ao genro. Um més depois faleceu o
irmdo com um carcinoma gastrico, com evolucdo de 2 anos.

Inicialmente, considerou-se as queixas da doente como ansiedade; realizou uma
endoscopia digestiva alta que revelou apenas gastrite. Recorreu a urgéncia por
instabilidade da situacdo clinica. Foi-lhe diagnosticado tumor maligno do col6n retal
em novembro de 2017, carcinomatose peritoneal e metastizagdo ganglionar. A doente
era acompanhada pela filha desde o inicio da doenca. Além desta, tinha 4 filhos
emigrados, dois deles enfermeiros e que questionavam a irma o tratamento da ascite.
A mae faleceu aos 66 anos com leucemia e o pai com um tumor ésseo. O irmdo da
doente faleceu com cancro gastrico em 2017, o genro (primo direito da doente) com
um cancro gastrico.

A doente tinha a seguinte medicacao prescrita: Domperidona® 10 mg, por via oral
antes das refeicbes 1+1+1; Ciprofloxacina® 500 mg (10 dias), por via oral;
Esomeprazol®, por via oral, id; Lactulose® 10g/15 ml, por via oral; Morfina®
10mg/1ml; 0,25 SOS, por via subcutdnea; Paracetamol® 1000 mg, por via retal;
Metamizol magnésio® 575 mg 1+1, por via oral; Acido aminocapréico® 3000mg, por
via oral, id; Fentanilo® 25 p/h de 72 em 72 horas, via trandérmica.

No dia 20-02-2018 (M), a enf? responsavel realizou o acolhimento a doente. Segundo
a filha, a doente sabe que tem “uma doeng¢a m4a, mas ndo tem nog¢ao da gravidade”.
Recusa alimentar por sensacdo de plenitude gastrica. Hematiria em pouca
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quantidade. Ansiosa e caquética. Colocado selo de Fentanilo® transdérmico de 25
ug/h. Refere dor mas ndo consegue quantificar. A filha refere que “quando estd com
dor, esta muito parada”. Foi-lhe administrada Morfina® SC. Realizada paracentese
evacuadora, tendo sido removido 3 litros de liquido ascitico. Enviado amostra para
bacteriologia.

No dia 21-02-2018 (M) a doente apresentou vomito por estase. Foram realizados
cuidados de conforto. Apresentava-se com pele seca e descamativa, foi aplicado
hidratante. Para alivio da xerostomia, foi-lhe aplicado chd de camomila com gotas de
limdo. Questionada sobre os alimentos da sua preferéncia, por manter recusa
alimentar. Apresentava retencdo urinaria, realizada algaliacdo. Sem dejecoes. Fez SOS
de morfina, por dor.

No dia 22-02-2018 (M) urocultura positiva Escherichia coli multirresistente, que
realizou por apresentar sintomas de disuria e polaqituria. Iniciou antibioterapia.
Reunido com a filha para clarificar objetivos de internamento. Foi esclarecida sobre o
beneficio da ndo hidratagio em UDHV. A hidratacdo pode causar maior risco de
pneumonia de aspiracdo, dificuldade respiratdria, aumento do desconforto e dor
abdominal e, neste sentido, pode ser desnecessaria e desaconselhada, se os maleficios
ultrapassarem os beneficios (Botejara & Neto, 2016). Foi dado o esclarecimento
necessario e apoio emocional a filha.

Discussao/reflexao: O caso retrata a aplicacdo do controlo sintomatico. Na doente
foi utilizada a escala numérica (0-10), embora quando a doente manifestava uma dor
generalizada, tenha necessitado de complementar a avaliagdo com a escala de faces. O
sujeito deve ser envolvido ativamente na autoavaliacdo da dor, e em caso de
incapacidade de comunicacao, devem ser aplicados métodos de heteroavaliagao.

As estratégias fundamentais no alivio e controlo da dor dependem da sua correta
avaliacdo, e de um esquema analgésico adequado a cada doente, que deve ser
reavaliado antes e ap0s a intervencdo, considerando os fatores que precipitam ou
aliviam a dor. A doente cumpria a prescricao de selo de Fentanilo® 25 pg/h e SOS de
Morfina 10 mg, podendo ser administrado de 1/1hora. A dose ideal de um farmaco é
aquela que alivia a dor do doente sem efeitos adversos intoleraveis (Pina, 2016). A
doente apresentava dor episddica irruptiva, que ocorre com um aumento transitorio
na intensidade da dor, sem que se possa identificar a causa e deve ser controlada com
opioides equivalentes a 1/6 ou 1/10 da dose diaria, com libertacdo imediata
(Goncalves, 2017). O Metamizol magnésico é um antiespasmodico e é usado como
adjuvante na dor para potenciar o efeito analgésico do opioide.

Também devem ser investigados e explorados os medos, os receios e mitos
perante a dor, a doenga e os medicamentos, nomeadamente, os opioides, pois este
facto pode ser impeditivo da adesdo ao regime terapéutico. A doente permanecia
quieta, sem exprimir de modo verbal ou nao verbal qualquer outro indicio de dor.
Neste sentido, é crucial que os familiares e/ou cuidadores sejam ouvidos sobre o
padrao normal ou de desconforto que ja foi percebido no doente.
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A avaliacdo deve ser abrangente e considerar a dimensao fisica, a psicoldgica,
social e espiritual, considerando, deste modo, a dor como total (Pina, 2016). A doente
tinha verbalizado a filha “Vou morrer com uma doencga igual a da minha maezinha”;
este facto poderia constituir um motivo de agravamento da dor. Neste sentido, o
esclarecimento do prognoéstico e apoio emocional poderiam minorar a dor. A filha
referia “Carregamos connosco o peso de tantos familiares com cancro”, e a doente
apresentava olhar triste, conversava muito pouco, passava muito tempo com os olhos
fechados, interagindo pouco. O seu neto estava a ser sujeito a exames
complementares de diagndstico por alteracdes gastrointestinais, e a doente tinha
conhecimento, fator que poderia agravar a preocupacao da doente, aumentando a sua
dor.

A Escala de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (ESAS) é igualmente utilizada
para avaliacdo de 9 sintomas (dor, cansaco, ndusea, dispneia, depressdo, ansiedade,
sonoléncia, apetite e bem-estar). Esta avaliacdo dos sintomas pode ser realizada de
forma regular, quando ha alteracdo do estado do doente, ou ap6és uma intervencdo
farmacolégica e ndo farmacoloégica. Esta escala pode ser de autopreenchimento ou na
incapacidade do doente, ser preenchida pelos cuidadores ou profissionais. Na
unidade de CP, apliquei algumas vezes a escala, que foi precedida de uma explicacao
do seu objetivo e forma de preenchimento aos doentes e/ou familiares.

Foi controlada a ascite por paracentese evacuadora, procedimento no qual pude
participar. Apdés a drenagem de 3 litros de liquido ascitico, a doente apresentava
menos distensdo abdominal e referiu alivio de dor, que quantificou com 3, na escala
numérica. A ascite apresenta-se com aumento do volume e desconforto abdominal
(Carvalho, 2016).

A equipa preocupava-se constantemente com o bem-estar e o conforto,
questionando com frequéncia, em cada contacto: “Como se sente neste momento?”,
“Conseguiu descansar?”, “Sente-se bem?”. E fundamental, antecipar medidas
terapéuticas, prevenindo o aparecimento do sintoma (Pina, 2016).

A nivel da nausea e vomitos é importante diferenciar que a ndusea é a sensacao
desagradavel de vomitar, enquanto o vomito é um sinal: o doente expulsa contetdo
gastrico. A doente cumpria Domperidona®, por ter apresentado sintomas
extrapiramidais a Metoclopramida®. Este farmaco atua a nivel dos recetores anti-
dopaminérgicos e nos recetores da 5HT3 e 5HT4. A Domperidona atua apenas a nivel
dos recetores dopaminérgicos. Os vOmitos surgiam apds as refeicdes, de
caracteristicas alimentares, de quantidade moderada. A nivel de intervencdes, realizei
o posicionamento de acordo com o conforto da doente e pude colaborar para criar um
ambiente tranquilo e isento de cheiros (Pina, 2016).

Na doente pesquisou-se a possibilidade de estar em oclusdo, o que ndo se veio a
verificar dada a auséncia de niveis hidroaéreos.

Esta distincdo é importante por implicar a suspensdo dos laxantes, facultar a
ingestdo de pequenas quantidades de liquidos e permitir chupar cubos de gelo, dieta
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pobre em residuos, manter os cuidados com a boca e o inicio de Buscopan® 60-120
mg/dia.

Saliento, também, no controlo da sintomatologia, a importancia da preparac¢do dos
doentes para passar algum tempo em casa. Nesta linha de pensamento, deve-se
preparar para este contexto o doente e a sua familia, através da capacitagdo dos
mesmos. O fato da unidade facultar o nimero de telefone que poderiam utilizar em
caso de duvida é uma mais-valia para que se sintam apoiados no periodo que passam
em casa com os seus familiares.

Outro aspeto que pretendo destacar da PC: a prescricdo SC de Cefriaxone®, que
suscitou davida em relacdo a via de administracdo na equipa de enfermagem, que foi
confirmada pela farmacéutica e por mim, com o conhecimento partilhado que tinha
sido adquirido na unidade curricular do mestrado. O Ceftriaxone® pode ser usado
com seguranca e eficiéncia por via SC (Marquez & Prado, 2010; Centeno, Galrica &
Vara, 2008).

Compreender a dinamica das CF

Participei em reunides familiares, com a médica e a psicéloga da equipa, com os
objetivos de esclarecimento de diagnostico e progndstico e preparagdo de alta. A
discussao dos problemas, realizada com a familia, era pouco conhecida na maioria da
equipa de enfermagem.

Os registos dos diferentes profissionais ndo estavam parametrizados no mesmo
espaco do processo clinico, o que dificultou a comunicacao e informacao de toda a
equipa multiprofissional. Comecei a sentir, também, esta lacuna ao cuidar dos
doentes, quando verbalizavam “Vou ser a primeira deste quarto a morrer” ou outras
frases que me deixavam inquieta, no momento. Utilizava estratégias comunicacionais
para o doente verbalizar o que estava a sentir, mas necessitava de perceber o que
tinha sido trabalhado sobre o diagnostico e prognostico com aquele doente e sua
familia. Para colmatar esta lacuna, consultei o processo do doente, que por vezes
tinha informacgao escassa. Neste sentido, abordei a psicéloga e percebi que a mesma
tinha informacdo importante para trabalhar com o doente e que eu dispunha de
alguma que a mesma ndo possuia. Para minimizar esta necessidade da minha pratica,
também sentida por outros elementos da equipa de enfermagem, sugeri que as
reunides familiares fossem estruturadas, criando-se uma folha de registo, anexa ao
processo para ter conhecimento, de forma rapida e atempada dos objetivos tracados e
consentidos pelo doente e/ou familiares.

Saliento a recetividade da equipa face a minha intervencao, que realizei através de
uma ac¢do de sensibilizacdo sobre o tema de CF, e onde ficou a abertura para a
realizacdo da estruturacao e evidéncia do trabalho que a equipa ja realizava com os
doentes e familias. Neste sentido, a CF permitiu a transmissdao de informacdo, a
explicitagdo de metas para os cuidados futuros com base na discussdao e
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consensualizacao entre elementos da equipa interdisciplinar, o doente e sua familia
(Hudson, Quinn, O’ Hanlon & Aranda, 2008).

Refletindo na pratica da equipa, os encontros sdo agendados previamente com os
intervenientes para discutir, clarificar os objetivos dos cuidados, para apoiar
emocionalmente a familia (Neto, 2003). Na PC, estive presente em trés reunides com
os seguintes objetivos: clarificar os objetivos de cuidados; informar sobre o
progndstico e preparar a alta do doente.

Identificar estratégias de burnout adotadas pela equipa

Como refere Bernardo, Rosado & Salazar (2016, p. 899), o burnout” (...) define-se
como estado de exaustdo fisica, emocional e mental que resulta do envolvimento
profissional intenso com pessoas, conduzindo a um progressivo sentimento de
inadequacdo e fracasso”. Nesta linha de pensamento, Ascensdo (2013) citando Neto
(2010) para além da morte, salienta as multiplas perdas que os enfermeiros vivem
nesta area, como a perda da relagdo com determinado doente, perda devido a
identificacdo com o sofrimento do doente e familia, perda face as expectativas, perda
relacionada com as crencas e concegdes sobre a vida, perdas nao resolvidas,
antecipacao de perdas futuras e a morte do proéprio, entre outras.

Na equipa da unidade de CP, percebi que havia oportunidade para refletir sobre as
vivéncias de morte dos doentes e suas familias e isto poderia ser um fator protetor
para os seus elementos. Bernardo, Rosado & Salazar (2016) referem que um dos
motivos de burnout podera nao ser a vivéncia da morte do outro, mas o trabalho em
equipa. Este pode ser uma experiéncia exigente por objetivos ndo comuns, indefinicao
de fungoes, falta de treino e formacao, falta de confianga entre os seus elementos, falta
de continuidade entre os mesmos. O facto de alguns elementos ndo possuirem
formagdo em CP pode justificar que ndo se envolvam nos mesmos objetivos; tal
lacuna é colmatada pela equipa com a troca de experiéncias e com a comunicag¢ao da
equipa multidisciplinar.

As reunides diarias da equipa constituiam um espaco de partilha e reflexdo na
equipa de enfermagem. Era notdrio o apoio interdisciplinar e a solidariedade entre os
seus elementos. Assisti a reunido semanal multidisciplinar, onde se discutiam os
planos de interveng¢ao dos doentes, promovendo a reflexdo e interagao, traduzindo-se
em ganhos para o doente, familia e equipa.

Outro aspeto, como fator positivo da equipa, é ter um chefe afavel e preocupado
com todos os elementos. Com frequéncia, percebia que os elementos expressavam as
suas opinides sobre os assuntos, sabiam pedir e oferecer ajuda. Foram, ainda,
momentos importantes as pausas nos turnos, nomeadamente nas refeicdes que
favoreciam a expressdao de sentimentos, emocdes, experiéncias dos membros da
equipa, e a partilha de outros assuntos externos ao servico. A equipa organizava,
também, convivios fora do contexto de trabalho. Estas dinamicas permitiam o
fortalecimento de relagdes interpessoais.
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Revisao Sistematica da Literatura e Metasintese
“Necessidades do Familiar Cuidador do Doente Oncolégico
em Contexto Domiciliario Em Ultimos Dias e Horas de
vida”

3.1 Metodologia

A RSL agrupa uma quantidade de resultados de pesquisas e ajuda a explicar
as diferencgas entre os estudos primdrios que investigam a mesma questao.

O presente trabalho de investigacao sob a forma de RSL, aborda o tema
“Necessidades do Familiar Cuidador do Doente Oncolégico em Contexto
Domiciliario em Ultimos Dias e Horas de Vida” com a finalidade de responder a
questao formulada.

Questdo de partida:

Quais as necessidades do familiar cuidador do doente oncolégico, em
contexto domiciliario, em UDHV?

Objetivo:

Identificar as necessidades do familiar cuidador do doente oncolégico, em
contexto domiciliario em UDHV.

Critérios de incluséo:

o Caracteristicas dos participantes: o familiar cuidador ou cuidador informal
do doente oncolégico em contexto domiciliario;

o Caracteristicas dos estudos: estudos qualitativos, estudos publicados em
revistas académicas, estudos realizados no ambito dos CP, artigos revistos
por especialistas e estudos primarios.

o Idiomas dos estudos: textos publicados em portugués (de Portugal), inglés.
o Periodo de 1 de janeiro de 2015 a 1 de setembro de 2017.
Critérios de exclusao:

o Carateristicas dos participantes: o familiar cuidador ou cuidador informal
do doente ndo oncolégico e crianca ou adolescente em contexto hospitalar
ou outras instituig¢oes.

o Caracteristicas dos estudos: estudos ndo cientificos e estudos repetidos em
diferentes bases de dados
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o Idiomas dos estudos: textos publicados que nao sejam em portugués (de

Portugal), inglés.

o Indisponibilidade do texto integral, mesmo apds tentativa de contacto com

os respetivos autores.

o Descritores de pesquisa (keywords)

Para a concretizacdo deste trabalho foi realizada uma pesquisa bibliografica
em julho de 2017, na base de dados de referéncia on-line, na biblioteca do
conhecimento B-on e no motor de busca Google Académico (Quadro1).

Quadro 1- Keywords

Keywords

Necessidades

Needs

Familiar cuidador

Family caregivers

Informal caregivers

Doente oncoldgico

Oncological patient

Domicilio Home

Last days and hours of life
UDHV Palliative care

End of life
Necessidades Needs

Foi empregue o método Participantes; Interven¢des; Comparagdes; Outcomes;
Desenho (PICOD) (Joanna Briggs Institute, 2011) em relacdo a elaboracdo da
questdo de investigacdo e da definicdo dos critérios de inclusdo e exclusdo

(Quadro 2).

Quadro 2- PICOD da Investigacao

Palavras-chave

p Partici ) Quem foi Familiar
articipantes
P estudado? cuidador
Necessidades
O que foi i
I Intervengdes 1 ) do familiar
feito? cuidador do
doente

Family
caregivers

Informal
caregivers
needs
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oncologico Oncological
C Comparaches Podem existir Quais? Patient
parag ou nio ' Home care
Identificar as Last days and
Resultados, ) .
efeitos o necessidades, hours of life
Resultados u ifi .
o consequéncias jlcf)ll::tlé(\l:izss Palliative Care
(Outcomes) d u .
as
intervencoes do familiar End oflite
\%
¢ cuidador
Como é que a
D Desenho evidéncia foi Qualitativo
recolhida?

Inicialmente, foi realizada uma pesquisa numa base de dados, tendo sido
encontrado um elevado nimero de resultados pelo que a equacao de busca foi
refinada até chegar a equacdo de busca final: “family caregivers or informal
caregivers AND needs AND oncological patient AND home care AND last days
and hours of life AND palliative care or end of life care NOT children NOT
adolescents or teenagers or young adults”.

Fonte dos dados:

o Pesquisa eletronica em bases de dados de referéncia, de texto integral e
publicacdes periddicas: B-On (Biblioteca do Conhecimento On-line);

o Pesquisa no motor de busca Google Académico;

3.2 Analise de dados e resultados

Da pesquisa realizada resultaram 167 artigos: 34 artigos da B-On, dos quais 9
tinham acesso bloqueado e 133 artigos do Google Académico, dos quais 35 com
acesso bloqueado. Dos 34 artigos da B-On, 2 estavam repetidos, apos a leitura do
resumo foram excluidos 24 artigos. Dos 98 artigos do Google Académico foram
excluidos 89 artigos ap6s leitura do resumo.

Numa ultima fase de selecdo, apds a leitura integral do total dos artigos e a
aplicacdo dos critérios definidos resultaram 1 artigo da B-On e 2 artigos do Google
Académico, 1 artigo selecionado estava repetido no Google Académico e na B-On. A
partir dos artigos aceites foi elaborada esta RSL.

Na Figura 1 esta exibido o procedimento de seleciao dos estudos considerados
elegiveis.
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167 Artigos
34 B-on 133 Google Académico
W
Blogueados
4] 35

R
Excluidos apds leitura do resumo

24 (2 repetidos) 89
-
N

Selecionados apos leitura integral do texto

1 (repetido no Google Académico) 2

L 4

2 artigos selecionados

Figura 1 - Algoritmo de pesquisa

Denota-se pelos valores apresentados, que o tema referido tem sido pouco
investigado.

Relativamente ao pais de origem dos artigos encontrados, recolhe-se 1 artigo de
Portugal e 1 artigo dos Estados Unidos da América.

Quanto ao ano de publica¢do dos estudos em analise, resultou da pesquisa 1 artigo
no ano 2015 e outro em 2016. Foram excluidos os documentos que surgiram na
pesquisa com datas que ndo se enquadravam nos critérios de inclusao.

Interpretacdo dos Resultados:

Verifica-se uma tendéncia crescente de doentes paliativos que escolhem o seu
local de morte em casa. Payne (2010) citado por Teixeira, Abreu, & Costa (2016)
afirma, precisamente, que pessoas portadoras de doencas crénicas, ndo curaveis e
que desejam morrer em casa sao cada vez em maior numero, principalmente se
vivem acompanhadas e os prestadores de cuidados sao familiares.

Os cuidadores familiares tomam a responsabilidade de gerir a casa, fazer as
compras, cozinhar, até a prestacdo de cuidados perante o défice no autocuidado e
prevencdo de complicagdes. A medida que a condigdo de satide se agrava, aumenta a
exigéncia de cuidados (Teixeira, Abreu, & Costa, 2016).

Ser familiar prestador de cuidados é interpretado socialmente como uma func¢ado
intrinseca a condicdo humana (Teixeira, Abreu, & Costa, 2016). Segundo Funk,
Stajduhar, & Purkis (2011) citado por Teixeira, Abreu, & Costa (2016) o papel de
familiar cuidador, normalmente, é associado a mulheres, filhas ou noras que, perante
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uma pessoa portadora de incapacidade na realizacao de tarefas, ficam responsaveis
pela sua realizacdo ou substituicdo das mesmas.

Um dos estudos dos autores Teixeira, Abreu & Costa (2016), real¢a a importancia
do papel do enf? face as multiplas necessidades encontradas pelos cuidadores. Neste
sentido, é de extrema importancia o papel de facilitador dos profissionais para o
desenvolvimento do exercicio do papel do prestador de cuidados familiar, sem
esquecer as necessidades do doente em fim de vida. Neste sentido, Abreu citado por
Teixeira, Abreu & Costa (2016), refere que a avaliacao das necessidades do doente em
fim de vida e do cuidador familiar, perante o processo de evolu¢do da condi¢do de
saude é uma estratégia de ajuda nas transi¢des simultaneas. De acordo com o modelo
de Proctor citado por Teixeira, Abreu & Costa (2016), podem ocorrer trés fungdes
supervisivas, que podem ser usadas individualmente ou combinadas: a normativa, a
formativa e a restaurativa.

Combinando a pertinéncia do papel supervisivo dos enfermeiros, na avaliacdo das
necessidades dos doentes em fim de vida e respetivos cuidadores familiares, e a
inexisténcia de um modelo de supervisdo clinica, investiu-se na possibilidade de
contribuir para um modelo que operacionalizasse as diferentes fungdes supervisivas,
objetivando a orientacdo para a avaliacdo clinica do défice no autocuidado e riscos do
doente em fim de vida e, concomitantemente, para a avaliacao do cuidador familiar no
exercicio do seu papel.

Em relacdo aos participantes no estudo referimos que, apenas existia um cuidador
do género masculino, familiar de doente oncolégico, sendo que os mesmos eram
maioritariamente do género feminino; e todos os doentes necessitavam de 24 horas
de prestacao de cuidados. Salienta-se, do estudo, que as necessidades relacionadas
com os cuidadores familiares ficaram categorizadas em capacidade fisica, emocional,
relacional com o doente em fim de vida e a disponibilidade de tempo. Foram ainda
incluidas as necessidades expressas ou ndo percecionadas de potencial para melhorar
o conhecimento e/ou aptiddes e a consciencializagdo para determinada necessidade
(Teixeira, Abreu & Costa, 2016).

Capacidade
Fisica

Disponibilidade
de Tempo

Capacidade
Relacional

Figura 2- Fun¢do Restaurativa

53



Ana Margarida Dias de Oliveira

Realga-se que o enf? tem um papel fundamental no processo de avaliacdo do risco da
capacidade fisica, cognitiva e na analise de défice nos autocuidados primarios e
secundarios do doente em fim de vida. Apds essa avaliacdo, se este doente necessitar
de cuidador, o enfermeiro tem competéncia para avaliar as capacidades que este
cuidador deve possuir para assistir no autocuidado ou prevenir as complicacdes e,
também, o seu potencial percecionado para adquiri-las. Neste sentido, deve ainda
avaliar a capacidade fisica, emocional e relacional com o doente em fim de vida e a
disponibilidade de tempo que o cuidador deve possuir. Se a avaliacdo for negativa, o
cuidador é aconselhado e encaminhado para necessidade de suporte, nomeadamente
fornecida por um profissional, familiar ou para uma resposta social (Teixeira, Abreu
& Costa, 2016).

O cuidador familiar pode ainda, exprimir a necessidade de conhecimentos e
aptiddoes que serdo transmitidos pelo enf?, surgindo a necessidade da funcao
formativa. A mesma emerge quando o cuidador é confrontado com necessidade de
aprofundar conhecimentos sobre a prevencdao de complicacdes, na gestdao das
alteracbes comportamentais, no processo patolégico e de morrer, na gestdo da
medicagcdo complexa, na informagao das respostas da RNCCI (Equipa de Cuidados
Continuados Integrados (ECCI), unidades de curta/média dura¢do), unidades de CP e,
ainda, sobre dispositivos ou equipamentos. Na aquisicdo de aptiddes, o enf® deve
capacitar o cuidador familiar a cuidar. Este estudo foi direcionado para cuidados
como a aspiracao de secrecoes, a prevencdao de complicacdes (pé equino, ulcera de
pressdo, aspiracgao, rigidez articular), a transferéncia e o assistir no uso do sanitario
(Teixeira, Abreu & Costa, 2016).

ormtmartn
/ <o Fungdo
e Enfermein| | oo ifar Formativa
Mgt ',;
Mecessidades

Figura 3- Funcao Formativa

Além das funcgodes ja referidas, este estudo ainda aponta para a necessidade de
vigilancia do cuidador familiar por parte do enf? dado que o mesmo é confrontado
com a fragmentacdo da sua propria esfera emocional (emogdes, sentimentos e
inteligéncia emocional), seja por exaustao ou por preocupacao face ao desconhecido.

Concluiu-se, a partir deste estudo, que emergem necessidades de adquirir
capacidades para prestar cuidados seguros (funcdo normativa), necessidade de
trabalhar e integrar novos conhecimentos (fungdo formativa) ou adquirir
competéncias de gestdo emocional e equilibrio psicolégico (fun¢do restaurativa).
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Além disso, o enf? adquire uma fungdo supervisora que pode modificar de acordo com
as necessidades da diade do doente em fim de vida/familiar cuidador (Teixeira, Abreu
& Costa, 2016).

O outro artigo selecionado, nesta pesquisa, refere que no atual sistema de satde o
foco dos cuidados centra-se nas necessidades do doente. O cuidador familiar tem uma
menor atengdo como unidade a ser cuidada. Neste sentido, é fundamental a criagdo de
modelos para apoiar os cuidadores familiares no seu papel de cuidar (Sun, et al,
2015). Estes autores ainda defendem que os cuidadores familiares, que recebem a
intervencdo interdisciplinar de CP, teriam melhor QDV, menor sofrimento
psicologico, reducao da carga dos cuidadores e melhor preparacao das competéncias
para cuidar. Esperam, também, uma redug¢do no sofrimento psicolégico e aumento da
QDV dos doentes e cuidadores familiares. Ainda segundo os mesmos autores, as
evidéncias sugerem que os cuidadores familiares, muitas vezes, esquecem do seu
autocuidado, ou seja, ndo gerem as suas proprias comorbidades e tém pouca
capacidade para lidar com o stress, resultante do cuidar da pessoa doente (Sun et al.,
2015).

Segundo o National Comprehensive Cancer Network Guidelines for Distress
Screening, o relatério do Institute of Medicine (OIM) e as diretrizes do National
Consensus Project for Quality Palliative Care, citado por Sun, et al, (2015),
forneceram padrdes no cuidar e reconheceram que as necessidades dos cuidadores
familiares sdo uma componente integral da qualidade de cuidados psicossociais e
paliativos.

Foram utilizadas ferramentas e escalas para medir as necessidades e/ou
dificuldades identificadas pelos autores: a QDV, o sofrimento psicolégico, a carga dos
cuidadores e a preparagdo das competéncias para cuidar.

Neste estudo, a sobrecarga do cuidador familiar foi avaliada medindo o impacto
dos cuidados nas 3 dimensdes da carga: objetivo, demanda subjetiva e stress
subjetivo. O Distress Termometer foi utilizado para avaliar o sofrimento psicolégico
do doente e do cuidador familiar. Na preparacao das habilidades para cuidar, foi
usada a Archbold Caregiving Preparedness Scale que propde avaliar o conforto dos
cuidadores familiares com as necessidades fisicas e emocionais do paciente (Sun et
al,, 2015).

A QDV do cuidador familiar foi avaliada utilizando a City of Hope QOL Tool na
versdo cuidador familiar, que pretende medir a QDV do mesmo nos dominios fisico,
psicologico, social e de bem-estar espiritual (Sun et al., 2015).
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Figura 4 - Areas de Intervencédo Interdisciplinar de CP

Da analise da QDV e do sofrimento psicolégico, o estudo revelou que os cuidadores
familiares do grupo de intervencdo melhoraram significativamente a QDV no dominio
do bem-estar social, em comparagdao com os cuidadores familiares do grupo de
cuidados usuais, independentemente do estadio da doenga. O grupo de intervencao
tinha, significativamente, menor sofrimento psicol6gico em compara¢ao com o grupo
de cuidados usuais, independentemente do estadio da doenca. Para o bem-estar
espiritual, os cuidadores familiares no grupo de cuidados usuais apresentaram QDV
significativamente maior do que os cuidadores familiares no grupo de intervencao,
independentemente do estadio da doenga.

Este estudo sugere, ainda, que a replicacdo da intervencdo utilizada em CP
compreende: uma avaliacdo ampla da QDV do cuidador familiar, recomendagdes de
cuidados interdisciplinares realizadas em simultaneo nos doentes e seus cuidadores
familiares e apoio nas necessidades de QDV dos cuidadores familiares através de
ensinos (Sun et al,, 2015).

Segundo Sun et al, (2015), as necessidades de autocuidado do cuidador familiar
sdo consideradas como uma componente de interven¢do chave, reconhecendo-se,
assim, a importancia do autocuidado na melhoria da QDV do cuidador familiar.

Os resultados do estudo revelaram que uma abordagem interdisciplinar em CP
para cuidadores familiares originou melhorias significativas na QDV social, no
sofrimento psicolégico e na carga do cuidador (Sun et al.,, 2015).
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Projeto de Implementacao “Conferéncias Familiares Em
Cuidados Paliativos”

O processo de melhoria de qualidade colocado em pratica por uma equipa engloba
um processo sistematizado de avaliacdo da situacdo global da organizacdo e dos
cuidados prestados pela equipa, permitindo o desenvolvimento de medidas de
melhoria em todas as areas dos CP (Capelas, 2014). A CF é um instrumento
estruturado a fim de ser aplicado para tentar suprir as necessidades do doente e sua
familia/cuidadores. Constitui uma interven¢do que pode gerar um processo de
melhoria de qualidade, com implica¢cdo na PC.

Neste sentido, justifica-se o uso deste instrumento de trabalho como uma
intervencdo pertinente e necessaria junto do doente com necessidades paliativas e
sua familia/cuidador, por parte da equipa interdisciplinar da ECCI A, designadamente
que a CF seja feita com os seguintes objetivos: clarificar os objetivos dos cuidados;
gerir os cuidados e resolver problemas e prestar apoio e aconselhamento (Neto,
2003).

4.1 Pertinéncia da implementacao no contexto da ECCI A

A ECCI A é uma equipa multidisciplinar que presta cuidados a “pessoas em
situacdo dependéncia funcional transitoria ou prolongada, que nao se possa deslocar
de forma auténoma, cujo critério de referenciacdo assenta na fragilidade, limitacao
funcional grave condicionada por fatores ambientais, com doenga severa, em fase
avanc¢ada ou terminal (...) que reinam condi¢des no domicilio”. (Portugal3, 2017).

O doente admitido na equipa é avaliado no domicilio nas primeiras 48 horas pela
equipa multidisciplinar de modo a estabelecer um PIII, o qual contém um “conjunto
de objetivos a atingir face as necessidades identificadas e das intervengdes dai
decorrentes, visando a recuperacao global ou a manutencdo, tanto nos aspetos
clinicos como sociais”. (Portugal 4, 2006).

Com base em objetivos realistas, é procurado diminuir a dependéncia e/ou
promover o conforto e a QDV dos doentes. De forma mais objetiva, incide sobre os
doentes que apresentem: deterioracdo nas Atividades de Vida Diaria (AVD’s); alta
recente de qualquer unidade da rede; incapacidade de gestao de regime terapéutico;
doentes com necessidades de ag¢des paliativas e necessidades de cuidados que
requeiram um grau de maior diferenciacdo. Para além destes critérios, salienta-se a
frequéncia de prestacdo de cuidados superior a 1 vez por dia ou que excedem 1 hora e
30 minutos de tempo de prestacdo; cuidados para além do normal funcionamento da
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equipa de saude familiar e as necessidades de suporte e capacitagdo do cuidador
informal. (Portugal 3, 2017).

Durante o periodo de acompanhamento do doente sao realizadas reavaliacdes
periddicas mensais/quinzenais pela equipa multidisciplinar, de modo a avaliar a
progressao do utente, detetar possiveis novas dificuldades, limitagdes ou problemas
de saude, verificar a efetividade do tratamento e altera-lo, de modo a promover o
potencial maximo do doente e garantir QDV do préprio.

Neste sentido, realiza-se uma reflexao sobre a situacdo do momento zero da ECCI
A, nas CF. Na equipa ndo existe preparagdo ou pré-conferéncia estruturada; a
responsabilidade da reunido é atribuida ao gestor de caso e a outro elemento da
equipa que, pela situacdo do doente e familia, poderia ajudar na intervengao; nao é
pedido ao doente o seu consentimento para a sua realizacdo, caso 0 mesmo nao
deseje estar presente na mesma.

A equipa ndo regista as preferéncias do doente, quanto ao grau de envolvimento
do cuidador no planeamento dos cuidados e também ndo existe uma pratica
normalizada do recurso ao genograma.

As CF na ECCI A ocorrem maioritariamente nas situacdes de conflitos intrafamiliar
que interferem diretamente com o bem-estar e os cuidados do doente, realizando-se
num espaco privado, podendo ultrapassar os 60 minutos. Na maioria das vezes,
recorre-se a escuta ativa dos diferentes intervenientes da familia e pretende-se
chegar a uma solugdo aceite e adequada para o doente e familia.

A ECCI A dispde de um enf? especialista em satide mental que é chamado a intervir
para mediacdo de conflitos. A assistente social é o elemento da equipa de grande
importancia, no sentido de ter conhecimento aprofundado sobre as teorias sistémicas
da familia e do funcionamento das mesmas. Contudo, este tipo de intervencao em CP
nao deve ser realizada pelos profissionais de saide com intervenc¢do psicossocial
mais estrita. Médicos e enfermeiros devem desenvolver competéncias que lhes
permitam dar um apoio mais completo aos doentes e familias que tém a seu cargo,
num esfor¢o para corresponder as expectativas e necessidades (Neto, 2003).

4.2 Analise SWOT

Como refere Saraiva & Borrego (2007, p.11) a analise SWOT “é uma ferramenta de
gestao muito utilizada pelas organizagdes para o diagndstico estratégico”. O termo
SWOT é composto pelas iniciais das palavras Strenghts (Forgas ou Pontos Fortes),
Weaknesses (Fraquezas ou Pontos Fracos), Oportunities (Oportunidades) e Threats
(Ameacas).

A Andlise SWOT é uma ferramenta importante no planeamento estratégico que
permite a uma organizacdo definir estratégias de gestdo, mas para que isso ocorra
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com seguranga € necessario que a organizacdo tenha maior conhecimento sobre si
mesmo e sobre o seu ambiente externo (Silva, 2011).

Quadro 3 - Analise SWOT da ECCI A

Forcas

Equipa multidisciplinar e interdisciplinar;
focalizacdo no doente/ familia/ cuidadores

informais e formais; visita domicilidria
multidisciplinar nas primeiras 48 horas;
realizacdo  quinzenal/mensal de visitas

domicilidrias de avaliagdo; implementacdo do
PIII; permanente atualizacdo de normas da
ECCI; existéncia de sala para a realizagdo da CF;
existéncia de um elemento da equipa com
formacao especifica em cuidados paliativos;
afetacdo de enfermeiro especialista de saude
mental;
comunicacionais,

formacao sobre técnicas
nomeadamente a
transmissdo de mas noticias; estruturacdo de
CF; criacdo de instrumento cruciais a realizacao

de CF.

Fraquezas

Desmotiva¢do da equipa; auséncia de formacdo
especifica na area dos CP de alguns profissionais que
integram a equipa, o que por vezes conduz a falta de
sensibilidade para esta tematica; desconhecimento
do instrumento de trabalho das CF e dos beneficios
da sua aplicagdo; falta de treino e habilidade para as
CF.

Oportunidades

Envolvimento e a diversificagdo das
respostas por parte da rede de apoio informal
de acordo com as necessidades identificadas;
teorias sistémicas das familias; beneficios da
aplicacdo das CF para dindmica familiar e para

o envolvimento nos cuidados do doente

Ameacas

Défice de recursos humanos, com escassez de
tempo afeto dos profissionais que integram a ECCI A,
0 que gera sobrecarga de trabalho; falta de
conhecimento das familias/cuidadores acerca das CF.

4.3 Objetivos gerais e especificos

De forma a valorizar o papel da equipa interdisciplinar, o presente projeto
pretende implementar um conjunto de acdes de melhoria na intervencao junto de
doentes com necessidades paliativas e sua familia/cuidador e tem como objetivos e

metas principais:

Que a equipa de ECCI venha a:
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o Realizar no minimo duas CF com doentes e familias que carecem deste tipo de
intervencdo, designadamente na primeira semana de admissdo e quando alta
ou agravamento do estado geral do doente e nos UDHV;

o Melhorar as suas competéncias na implementacao e na qualidade das CF;

o Avaliar o indicador das CF na ECCI, apds 2 meses de implementacdo, até atingir
o standard de 50%.

4.4 Materiais e métodos

O presente projeto inclui varias etapas: a realizacdo de um plano de formagdo no
sentido da capacitacao dos profissionais para realizar CF; consensualizacdo da norma
de atuacao pelos elementos da equipa; avaliagdo da eficacia dessa mesma formacao,
com a anadlise do indicador de processo “Realizar no minimo 2 CF com doente e
familias que necessitem deste tipo de intervencdo, designadamente na primeira
semana de admissdo e quando alta ou agravamento do estado geral do
doente/entrada nos UDHV com registo préprio”, como a seguir se descreve.

Segundo Gomez-Batiste & Connor (2017, p.233)

Needs are similar to the patient’s needs since an advanced chronic
condition impacts all members of the family. Families often need to
receive care in order to deliver care. The aims of family care can be
described as promoting capacity to adjust to the course of illness,
increasing capacity of emotional and practical care to patients, and

preventing crises and complicated bereavement.

Neste sentido, definem-se os seguintes critérios de inclusdo, o doente e a familia
com necessidade de CP que sejam admitidos na ECCI A, no periodo de 1 de maio a 30
de junho. Como critérios de exclusao o doente e a familia sem necessidade de CP
admitidos na ECCI A, no mesmo periodo.

4.5 Fases a curto prazo

No projeto de intervencdo, destacam-se as seguintes fases a curto prazo que
decorrem, de 20 de fevereiro a 30 de julho, tais como:

Apresentagdo da proposta de melhoria de qualidade da ECCI A;
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Criacao de norma de atuagdo para a realizacdo de CF;

Apresentacdo da norma em draft e discussdo para a versao final;

Inicio do plano de formacgao aos profissionais de saide da ECCI de A (Anexo I);
Implementag¢ao da norma de atuagao da CF;

O standard do indicador devera ser monitorizado periodicamente, ap6s 2 meses
de implementacao, até atingir o standard de pelo menos 50%;

Transmissao a equipa da ECCI A do valor atingido no indicador;

Revisdo da proposta de melhoria da qualidade, até se atingir o valor standard
definido;

Transmissao a comunidade cientifica das intervengoes e resultados para estimular
a melhoria das praticas, através de Poster.

4.6 Avaliacao

Nome do indicador: “Conferéncias familiares” em CP.

Critério - Realizar no minimo 2 CF com doente e familias que necessitem deste
tipo de intervencdo, designadamente na primeira semana de admissao e quando alta
ou agravamento do estado geral do doente/entrada nos UDHV com registo de folha
propria.

Formula - N2 de familias que foram alvo de intervencao de pelo menos 2 CF/ n®
total de doentes com necessidade de CP*100

Defini¢do de termos:

Familia: “a pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores ou
pessoas sem capacidade de decisdo, pelo seu representante legal, com quem o doente
tem uma relacdo préxima, podendo ter ou nao lagos de parentesco com o doente”
(Portugal 3, 2017, p.5119).

A intervencdo com o doente e familia para ser considerada como CF terd que se
reunir as seguintes condigdes:

o Ser convocada atempadamente;
o Preparacdo através da pré-conferéncia;
o Realizada com objetivos prévios;

o Presenca do gestor de caso e do profissional mais envolvido no PIII do
doente;

o Existir ata da CF no processo clinico do doente.
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Fontes de Dados - Ata realizada em cada conferéncia familiar (ou folha de registo
proprio para a CF); Registo no SClinico®.

O processo de recolha de dados realizar-se-a de 1 de maio a 30 de junho, as quais
poderao sofrer alteracdes na fase do projeto de implementacao.

No momento das CF proceder-se-a a identificacdo de objetivos, decisdes e
consensos alcancados, assim como plano de intervencdo acordado com os
profissionais envolvidos, o doente e a familia. A intervencao sera realizada pelos
elementos da equipa interdisciplinar, ap6s consensualizar a norma proposta para CF
e depois da formacao a toda a equipa da ECCI A. A CF sera aplicada a todos os doentes
acompanhados pela equipa, na primeira semana de admissdo, sempre que o estado
clinico se altere e no momento da alta. Esta devera ser marcada antecipadamente com
o doente e familia, garantindo o principio de autonomia. O doente e sua familia serdao
informados previamente do objetivo do projeto e sera pedido, por escrito, o seu
consentimento.

A confidencialidade dos dados recolhidos durante todo o projeto, assim como o
anonimato dos participantes serao garantidos durante todo o processo. Para tal, sera
atribuido um cddigo de identificagio a cada participante (P1, P2, P3... Px),
anomizando a sua verdadeira identidade. Para a intervencdo e posterior avaliacdo,
irei recorrer aos dados clinicos do doente e sua familia através da informacao cedida
pela equipa interdisciplinar da ECCI A. Os dados do doente e familia sdo guardados
em computador, aberto com password da autora. Os participantes ndo serdo
prejudicados com a intervencdo e serdo informados e esclarecidos, podendo alterar
ou desistir da sua participacdo, em qualquer momento da intervenc¢ao, sem prejuizo
dos seus direitos. Sera garantida a confidencialidade, o anonimato dos dados dos
participantes e o seu tratamento sera realizado com respeito e dignidade.

4.7 Cronograma

Agbes/Ano 2018 21 abril 10 maio 16 maio 16 julho
Criacdo de norma de atuagao XXX
Formacao aos profissionais de satide da ECCI XXX

Apresentacdo da norma em draft e discussao XXX
para versao final

Implementacdo da norma de atuagao XXX

Monitorizacdo do standard do indicador até XXX
50%

Transmissao a ECCI do valor atingido XXX
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Revisdo da proposta de melhoria da a
qualidade definir

4.8 Expectativa de resultados

Diversos autores, cujos estudos incidiram sobre CF, mostram que é uma
ferramenta importante no trabalho com o doente paliativo e sua familia, embora
poucos recaiam sobre a eficacia da mesma. Neste sentido, surge a necessidade de
evidenciar, com o projeto de implementacao das CF, os outcomes para o doente e
familia. Especificamente, e pelo facto de a intervencdo proposta ser direcionada para
as necessidades do doente e sua familia, acredita-se que trara um impacto positivo na
intervencao e planeamento dos cuidados. A literatura aponta para que a CF ocorra em
espaco proprio, com profissionais mais envolvidos nas necessidades do doente e
familia, realizando-se a discussdo/revisao do plano terapéutico, agravamento do
quadro clinico do doente, antecipacdo de intervencées ou a suspensdo de
tratamentos, proximidade de UDHV, a pedido do doente e/ou da familia, na existéncia
de conflitos intra-familiares e conflitos familia-equipa, valorizacdo do cuidador e
familiares, beneficios e limitagdes do acompanhamento, clarificagdo de ganhos do
acompanhamento ou preparacdo da alta do doente.

A criacdo desta norma, envolvendo todos os elementos da equipa interdisciplinar,
pode, ainda, contribuir para que estes se apropriem da mesma, se sintam mais
capacitados e competentes para usar a CF, resultando numa otimiza¢do do trabalho
em equipa e em claros beneficios para doentes e familias/cuidadores.

4.9 Local de realizacao

Este projeto de implementacao decorrera na Unidade de Cuidados na Comunidade
(UCC) G, do Agrupamento de Centros de Saude B.

4.10 Desenvolvimento do projeto de intervencao

Capelas (2016), aborda o tema da Qualidade e dos CP, salientando a importancia
da implementacdo de indicadores de qualidade, dado que os mesmos sdo
instrumentos simples, validos, fidedignos e tuteis para a monitoriza¢dao da qualidade.
Os indicadores de qualidade permitem a dete¢do de areas de melhoria, criando assim
condi¢Oes para avaliar, monitorizar e promover a melhoria da qualidade dos cuidados
prestados pelos servicos de CP.
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Segundo Capelas (2016) citando Gomez-Batiste (2005), para que o processo de
melhoria da qualidade seja efetivo torna-se necessario que a equipa se envolva numa
atitude critica e positiva para a identificacdo do problema, da resolugdo consensual,
contribuindo para a melhoria da qualidade nas interveng¢des de determinado projeto
ou programa. A apresentacdo do projeto de melhoria de qualidade a equipa, seguida
da formacdo sobre “Conferéncias Familiares Em Cuidados Paliativos” foram passos
importantes na medida que envolveu a equipa multidisciplinar, tendo sido
consensualizada a norma de atuagdo, no decorrer da formacdo. A formacao realizada
foi avaliada segundo a aplica¢cdo de questionarios apds a apresentacdo - a andlise da
avaliacdo encontra-se em Apéndice 7. O processo formativo e refletivo permitiu
melhorar a capacidade e a qualidade das CF e a sua intervengao gerou ganhos para o
doente e sua familia.

4.11 Resultados do projeto de intervencao

No més de junho, realizaram-se 13 CF, que tiveram o respetivo agendamento
prévio com os doentes e suas familias. Consideram-se os doentes com trajetorias
relativamente curtas, como as neoplasias, e outras de deteriora¢do arrastada, como
deméncias e quadros de fragilidade (Tavares, 2016). O quadro 4 discrimina o
diagnostico primario do doente na data de admissao.

Quadro 4 - Diagnéstico primario do doente na data de admissdo na ECCI A

Diagndstico primario do doente
P1 Neoplasia maligna da pele
P2 Neoplasia maligna da bexiga
P3 Diabetes mellitus
P4 Encefalopatia hepatica
P5 Degeneracoes cerebrais
P6 Acidente Vascular Cerebral
P7 Paralisia cerebral infantil
P8 Esclerose multipla
P9 Mieloma multiplo e tumores

proliferativos

P10 Degeneracgdes cerebrais
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Indicador de qualidade da CF aplicado na ECCI A

Férmula - N2 de familias que foram alvo de intervencdo de pelo menos 2 CF/ n?
total de doentes*100=3/10=30%.

Como é ilustrado no grafico 1, a realizacao das CF ocorreu, maioritariamente, no
domicilio do doente, apenas 15% das CF foram realizadas no local do centro de saude,
como se ilustra no grafico.

85%

W Domicilio M Centro de Saude

Grafico 1 - Local de realizacdo das CF

Como se verifica no grafico 2, a duragdo das CF variou entre 15-30m/30-60/> 60.
Registam-se no grafico anterior 8% de CF que tiveram duragao entre 15 a 30 minutos,
46% correspondem ao tempo de 30 a 60 minutos, a mesma percentagem é registada
para a durag¢do acima dos 60 minutos de durac¢ao das CF. Hudson, Quinn, O’ Hanlon &
Aranda (2008) afirmam que a CF nao deve exceder o tempo de 60 minutos. Neste
sentido, em algumas CF realizadas houve necessidade de realizar a clarificacao e
consensualizacao de objetivos, expressoes de emogoes e resolucdao de problemas que
exigiram mais algum tempo de intervencao.

B 15-30minutos W 30-60minutos

Grafico 2 - Duracio das CF
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O grafico 3 ilustra que nas 13 CF realizadas, a presenca do Enf? foi significativa, os
outros grupos profissionais estao sinalizados na intervenc¢ao, em menor niimero de

presencas.

20
15

10
Assistente Social 5

0

Médico

Enfermeiro

Fisioterapeuta

' _Enfemeiro de

Reabilitagdo

—e—n? de presencas

Gréfico 3 - Participacdo dos profissionais da equipa interdisciplinar nas CF

O quadro 5 realca a presenca, em cada CF, a categoria dos profissionais da equipa
multidisciplinar, havendo, em maioria, a participagdao do enf?. Algumas CF tiveram a
participacdo de um elemento da equipa interdisciplinar por terem ocorrido no

periodo das 18-20 horas, para possibilitar a presenca dos filhos nas CF. O médico da

equipa participou numa CF devido a necessidade de esclarecer o prognostico, ajustar

as expetativas da filha face a situacdo da mae. Esta intervencdo poderia vir a ser mais

complexa devido ao sindrome de co-dependéncia da filha face a mesma. A equipa

interdisciplinar, devido a escassez de recursos, apresentou dificuldade em ter tempo

disponivel para integrar as CF, nomeadamente o médico que tem afetas apenas 4

horas por semana a ECCI A, que sdo utilizadas para integrar as visitas

multidisciplinares.

Quadro 5 - Elementos da equipa interdisciplinar presentes por CF

Equipa interdisciplinar CF1 | CF2 | CF3 | CF4 | CF5 | CF6 | CF7 | CF8 | CF9 | CF10 | CF11 [ CF12 | CF13
Enf® 1 1 1 2 1 2 1 1 1 2 1 1 1
Fisioterapeuta 1 1
Enf? Reabilitacdo 1 1 1
Médico 1
Assistente Social 1
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No grafico 4, verifica-se que a presenca dos doentes ocorreu em 70% das CF
realizadas, as restantes auséncias do doente justificam-se pelo fato das mesmas terem
ocorrido no local do centro de saide e num espaco exterior ao quarto do doente.

M Presente M Ausente

Gréafico 4 - Participacdo do doente nas CF

O grafico 5 identifica quais os familiares presentes na CF, destacando-se a
presenca dos filhos dos doentes em 46%, com, seguidamente, 27% o conjuge, a mae,
com 18% e 9 %, outros familiares.

W Conjuge ® Mae mPai » Filho mOutro

Grafico 5 - Participacdo dos familiares nas CF por grau de parentesco

Os objetivos apontados para realizacdo da CF, no Grafico 6 sdo: a clarificacdo de
objetivos de cuidados em 44% das CF realizadas, para refor¢ar a resolucao de
problemas, 31%, e para prestar apoio e aconselhamento, 25%.
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Clarificar objetivos de cuidados
® Reforcar a resolucdo de problemas

M Prestar apoio e aconselhamento

Grafico 6 - Motivacao da realizacdo da CF

O grafico 7 evidencia as finalidade da CF: a validacao do esfor¢o da familia em 10
CF, expressoes de emoc¢des em 5 CF, ajuste de expetativas em 4 CF, existéncia de
agravamento do quadro clinico do doente em 3 CF, clarificagdo do diagnostico e
progndstico, familia com necessidades especiais (por exemplos, lutos patolégicos de
familiares recentes e repetidos, nomeadamente de criangas e sindrome de co-
dependéncia), exaustao familiar em 2 CF, preparacao para a alta em 1 CF.

Preparacdo para a alta

Clarificacdo do diagnostico e prognostico
familias com necessidades especiais
Exaustdo familiar

Existéncia de agravamento clinico
Ajuste de expetativas

Expressoes de emocdes

Validacao do esforco da familia

o
-
T
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o]
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Grafico 7 - Finalidade da CF
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Conclusao

A realizacdo deste relatorio foi marcada por momentos de reflexdo sobre as
competéncias adquiridas na PC. Assim, constituiu-se como uma mais-valia a formagédo
especifica e especializada adquirida nas unidades curriculares do mestrado e
consolidada na PC.

Neste sentido, experienciaram-se momentos de enorme expetativa e
aprendizagem ao cuidar do doente e sua familia. Alguma inseguranca que se sentia
inicialmente na PC foi diminuindo a medida do desenvolvimento do processo de
integracdo. Salienta-se a recetividade e contributo da equipa face as questdes e
sugestdes nos cuidados do doente e da sua familia, bem como o apoio que se sentiu
mediante as dificuldades.

Inicialmente no projeto da PC, delineou-se a atividade “Criagdo de um protocolo
de transmissao de mas noticias adaptado a unidade”, o qual nao se concretizou, pelo
facto de a equipa ja o ter desenvolvido. Neste sentido, e face a ndo existéncia de uma
estruturacdo das CF, a equipa manifestou interesse na a¢do de sensibilizacao sobre
“Conferéncias Familiares Em Cuidados Paliativos”, abrindo caminho para a
estruturacdo das CF na unidade de CP. Inicialmente foram identificadas atividades a
desenvolver na equipa comunitaria, que ndo se concretizaram devido a extingdo da
referida equipa.

A RSL “Necessidade do Familiar Cuidador do Doente Oncolégico em Contexto
Domicilidrio em Ultimos Dias e Horas de Vida - Revisdo Sistematica da Literatura e
Metasintese salienta a area de investigacao, patenteia a necessidade de aprofundar a
evidéncia cientifica, na tematica das necessidades do familiar cuidador do doente
oncologico em contexto domiciliario nos UDHV. Nesta circunstancia e como forma de
colmatar e apoiar as necessidades dos cuidadores dos doentes paliativos, em contexto
domiciliario, surgiu o projeto de intervenc¢ao “Conferéncias Familiares Em Cuidados
Paliativos”.

A implementagdo do projeto de interven¢ao permitiu adquirir competéncias na
promog¢do de programas em CP, tendo como populacdo alvo os profissionais da
equipa interdisciplinar da ECCI A. Neste ambito, constituiu-se um processo de
aplicacdo de competéncias no planeamento, implementacdo e avaliagdo da qualidade
dos servicos. Nesta construcdo reflexiva, critica e positiva, atenta as necessidades dos
intervenientes produziu-se uma cultura de melhoria continua (Capelas, 2016).

Em contexto de trabalho, o projeto de implementagdo foi importante para a
unidade da UCC, devido ao facto de ser incorporado como projeto de melhoria
continua da mesma. Para a equipa interdisciplinar traduziu-se num momento de
reflexdo do cuidar, gerou no seio da equipa uma norma, consensualizada por todos os
seus elementos. A CF traduziu-se num momento de comunica¢do de exceléncia, em
que se clarificou e apoiou, para uma decisdo mais consciente do doente e sua familia.
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A CF constituiu-se num encontro privilegiado para a avaliacdo de necessidades e a
definicao de intervenc¢des no sentido de colmatar as mesmas, permitindo assim, para
o alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social, espiritual e para a promo¢do do
conforto e QDV de doentes e suas familias.

Para realizar as CF, a equipa multidisciplinar deve proceder ao seu planeamento
de forma a que o seu objetivo seja concretizado, sendo essencial a formacgao e o treino
para uma competéncia e habilidades especificas na area comunicacional e a
consisténcia normalizada da intervencgao.

Em termos conclusivos as CF realizadas ocorreram maioritariamente na casa do
doente, na sua presenca, com o tempo efetivo de interacdo igual ou superior a 60
minutos. As mesmas foram agendadas previamente com o doente e a familia. Os
profissionais presentes nas mesmas foram em maioria os enfermeiros. Nas CF
salienta-se a clarificacdo de objetivos de cuidados, como o maior motivo da sua
realizagdo. Na aplicagdo deste instrumento houve dificuldade em garantir em todas as
CF a presenca do médico, dado o seu tempo afeto a equipa ser reduzido, e em algumas
terem sido realizadas, apenas por um elemento, dado a sua realizacdo, em horario
alargado, permitir a presenca de familiares importantes para a clarificacdao de
objetivos do doente.

A EAPC (2018), reforca que os CP sejam totalmente integrados nos cuidados de
saude primarios, permitindo a assisténcia ao doente e sua familia no domicilio, com
profissionais habilitados e treinados no cuidado, dispondo de recursos e apoio de
consultadoria para praticas seguras e baseadas na evidéncia para promover CP.

Em suma, pensa-se que os objetivos e desenvolvimento de competéncias, com
base nas areas fundamentais foram atingidos nesta etapa de aprendizagem, e a
aplicacdo do projeto foi conseguida, existindo, no entanto, a necessidade sentida pelo
curto periodo de aplicacdo, de existir mais consisténcia e treino de habilidades
comunicacionais nas CF. Este tempo de aprendizagem permitiu uma grande
valorizagdo pessoal e profissional, que se espera continuar a motivar e contribuir, no
contexto de trabalho para garantir cuidados de qualidade ao doente paliativo e sua
familia.
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APENDICE 1- Projeto de Intervencdo Pedagégica da Formacao
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A andragogia implica a formacdo de adultos que permite a utilizagdo de
estratégias diferentes para gerar a aprendizagem. Mao-de-Ferro (1999) salienta
que o ponto de partida é a pratica que o adulto possui, “o autodiagndstico da
organizacdo, do grupo ou do individuo, dentro de uma realidade objetiva onde se
encontra, das acoes que realiza sobre essa realidade para a transformar, e sobre o
nivel de consciéncia e de interpretacao, influenciardo os aspectos objetivos e toda a
carga subjetiva” Mao-de-Ferro (1999, p. 32). Segundo a ideia do mesmo autor a
compreensao do seu contexto, leva o formando para outros niveis de compreensao,
sem se ter afastado da sua realidade (Mao-de-Ferro, 1999).

Neste sentido este trabalho permite realizar um exercicio organizativo que o
formador deverd ser capaz a fim de “organizar ideias nascidas da reflexdao
pedagoégica que faz sobre os processos de ensino, para facilitar o trabalho daqueles
a quem se dirige” Mao-de-Ferro (1999, p. 35).
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PLANO INTERVENCAO PEDAGOGICA

Formacao 1:

Entidade Formadora: ESALD

Tema: “Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos”
Formador: Ana Margarida Oliveira

Destinatarios: Elementos da equipa interdisciplinar da unidade de CP
Local: Sala de reunides do X

Horario da sessao: 14:00-14:30

Duracao: 30 minutos

N° de sessoes: 1

Formacao 2:

Entidade Formadora: ESALD

Tema: Projeto de melhoria da qualidade: conferéncias familiares em cuidados
paliativos

Formador: Ana Margarida Oliveira
Destinatarios: Elementos da ECCI de A
Local: Biblioteca do centro de satde de A
Horario da sessiao: 13:00-14:00
Duracao: 60 minutos

N° de sessoes: 1

Formacao 3:

Entidade Formadora: ESALD

Tema: “Conferéncias familiares em Cuidados Paliativos”
Formador: Ana Margarida Oliveira

Destinatarios: ECCI A.

Local: Biblioteca do centro de satide de A
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Horario da sessao: 9:30-12:30; 14:00-17:00
Duracio: 6 horas

N° de sessoes: 1
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Formacao 1

Objetivo Geral

Sensibilizar a equipa interdisciplinar para a importancia da implementacao das
CF

Objetivos especificos
No final da sessao de formacgao os profissionais de satide sejam capazes de:
o Definir o conceito de CF;
o Identificar os objetivos de CF;
o Identificar as indicagdes para a sua realizagao;

o Descrever as orientagdes para a CF: as etapas, os profissionais a estar
presentes, a preparacao, o desenvolvimento e a avaliagao.

Metodologia

A metodologia aplicada na sessdo: expositiva; intercalando com metodologias
ativas e demonstrativas, com troca de experiéncias e exercicios reflexivos em

grupo.

Metodologia de Avaliacao

Inicialmente sera realizada uma avaliacdo formativa na interacdo com os
profissionais de sadde. No final da sensibilizacdo serd proposto um debate
reflexivo nos grupos com o objetivo de sintetizar ideias importantes decorrentes
da formacao.

Recursos
Materiais: Computador, data show, quadro branco, apagador e marcadores.
Humanos: Formador e formandos (profissionais de saude)

Custos

Luz, 4gua, papel, horas do formador (150 Euros)
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Cronograma

Temas

Datas

20.02.2018

26.02.2018

28.02.2018

Preparacdo da agdo
sobre conferéncias
Familiares

Realizacdo da
formacgao

Andlise dos dados da
sessao
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Formacao 2

Objetivo Geral

o Dar a conhecer aos profissionais da equipa o “Projeto de melhoria
da qualidade: conferéncias familiares em cuidados paliativos”;

Objetivos especificos

No final da sessao de formagdo os profissionais de satide sejam capazes

de:
o Descrever a pertinéncia do indicador escolhido nos CP;
o Descrever a pertinéncia do indicador escolhido no contexto de
trabalho;
o Identificar as forgas, fraquezas, oportunidades e ameacas;
o Identificar as areas de melhoria do projeto;
o Definir objetivos de implementacao do projeto;
o Delinear as agdes a curto prazo;
o Identificar a forma de avaliagdo do projeto.
Metodologia

A metodologia aplicada na sessdo: expositiva; intercalando com
metodologias ativas e demonstrativas.

Metodologia de Avaliacao

Inicialmente sera realizada uma avaliacdo formativa da interagdo com os
profissionais de saude. No final da formacdo serd proposto um debate
reflexivo nos grupos com o objetivo de sintetizar ideias importantes
decorrentes da formacao.

Recursos

Materiais: Computador, data show, quadro branco, apagador e
marcadores.

Humanos: Formador e formandos (profissionais de saide)
Custos

Luz, agua, papel, horas do formador (150 Euros)
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Cronograma

Temas

Datas

20.04.2018

3.05.2018

15.05.2018

Preparacdo da acdo sobre “Projeto de melhoria da qualidade:

conferéncias familiares em cuidados paliativos”

Realizacdo da formacgdo

Analise dos dados da sessdo
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Formacao 3

Objetivo Geral
o Capacitar a equipa interdisciplinar para a implementacdo das CF
Objetivos especificos

No final da sessdo de sensibilizagdo os profissionais de saude sejam
capazes de:

Definir o conceito de CF;
Identificar os objetivos das CF;
Identificar as indicagdes para a sua realizagao;

o O O O

Descrever as orientacdes para a Conferéncia familiar: as etapas, os
profissionais a estar presentes, a prepara¢ao, o desenvolvimento,
técnicas de aconselhamento e a avaliagdo;

Refletir sobre o instrumento em casos clinicos;

Analisar a norma de atuacao sobre conferéncias familiares.

Metodologia

A metodologia aplicada na sessdo: expositiva; intercalando com
metodologias ativas e demonstrativas, com troca de experiéncias e
exercicios reflexivos em grupo.

Metodologia de Avaliacao

Inicialmente sera realizada uma avaliacao formativa na interacao com os
profissionais de saude. No final da sensibilizacdo sera proposto um debate
reflexivo nos grupos com o objetivo de sintetizar ideias importantes
decorrentes da formacao.

Recursos

Materiais: Computador, data show, quadro branco, apagador e
marcadores.

Humanos: Formador e formandos (profissionais de saide)
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Custos

Luz, agua, papel, horas do formador (150 Euros)

Cronograma

Temas

Datas

1.03.2018

30.03.2018

1.05.2018

15.05.2018

Preparacdo da agdo sobre “Conferéncias
familiares em cuidados paliativos”

Realizacdo da da agdo sobre “Conferéncias
familiares em cuidados paliativos”

Andlise dos dados da sessdo
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Plano de Sessao
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PLANO DE SESSAO

TEMA: “Projeto de melhoria da qualidade: conferéncias familiares em cuidados paliativos”

FORMADOR: Ana Margarida Dias de Oliveira

ENTIDADE: ACeS B
LOCAL: sala de reuniées DATA: 3-05-2018
SESSAQ N¢: 1 DURACAQ: 60minutos

Destinatarios:

Equipa interdisciplinar da ECCI de A.

Objetivos Gerais:

Sensibilizar a equipa interdisciplinar para a importancia da implementagdo das CF

- P P Duracdo . Recursos I
Objetivos Especificos Contetdos Minutos Metodologia Didaticos Avaliacao
Introducao Avaliacao inicial:
o Apresentacgio dos formadores e dos formandos;
~ L. . D~ ~ . Computador
No final da sessdo, os profissionais | o Exposicdo do tema da sessdo de esclarecimento, os ~ .
. - . . Data show Percecdo dos conhecimentos que os
deverdo ser capazes de: objetivos que se pretendem atingir no final da R A .
- s ) Questiondario formandos detém nesta area;
sessdo e bibliografia recomendada. : ~
A L . de satisfacdo
o Descrever a pertinéncia do | o Motivagdo para o tema que se vai abordar. Internet
indicador escolhido nos CP; Afericdo dos pré-requisitos e das expectativas que 5 Métodos: Expositivo
icsi is ta 5 i interrogativo
o Descrever da pertinéncia do o; plz)ﬁssmnals tém em relagdo ao tema que se vai g
indicador escolhido no contexto apordar.
de trabalho: o Desenvolvimento:
o Percecdo dos conhecimentos que os formandos
o Identificar as forgas, fraquezas, detém nesta area;
oportunidades e ameacas; o Descrever a pertinéncia do indicador escolhido nos
CP; -
ifi 4 i ’ A - . Métodos: Expositivo
o (;dentl.ﬁcar. as areas de melhoria o Descrever a pertinéncia do indicador escolhido no Demonstrativo InEc)erativo
0 projeto; contexto de trabalho; 50
o  Definir objetivos de | © Indicagdo das forgas, fraquezas, oportunidades e
implementacdo do projeto; ameacas na equipa;
o ldentificagdo das areas de melhoria do projeto;
o  Delinear as agdes a curto prazo; o Identificagdo das agdes a curto, médio e longo
- - prazo;
© Ider.ltlflcar a forme.x de avaliagdo do o Identificagdo da forma de avaliagdo do projeto.
projeto de melhoria sobre CF. <
o  Conclusao:
o  Sumarizagao do pontos-chave; 5
o Disponibilizacdo da apresentacdo realizada; Avaliagao Final:
o Entrega de questionario de satisfagdo;
o Encerramento da sessdo demonstrando Métodos:

disponibilidade e facultando meios de contato para
possiveis dividas a existirem posteriormente.

interrogativo, Expositivo

Debate reflexivo entre grupos

sintetizando importantes ideias da

formacao;
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PLANO DE SESSAO

TEMA: Conferéncias familiares

FORMADOR: Ana Margarida Dias de Oliveira

ENTIDADE: X
LOCAL: sala de reunides DATA: 26-02-2018
SESSAO N¢: 1 DURACAQ: 30 minutos

Destinatarios:

Equipa interdisciplinar na unidade de CP do Hospital X

Objetivos Gerais:

Sensibilizar a equipa interdisciplinar para a importancia da implementagdo das CF

Objetivos Especificos

Conteudos

Duragao
Minutos

Recursos

Metodologia Didaticos

Avaliagao

No final da sessdo, os profissionais
deverdo ser capazes de:

. Definir o conceito de CF;

. Identificar os objetivos de CF;

e Identificar as indicagdes para a sua
realizacdo;

e  Descrever as orientacdes para a CF: as
etapas, os profissionais a estar presentes,
a preparagdo, o desenvolvimento e a
avaliagdo.

Introducao

Apresentacdo dos formadores e dos formandos;
Exposicdo do tema da sessdo de esclarecimento, os
objetivos que se pretendem atingir no final da sessio
e bibliografia recomendada.

Motivagdo para o tema que se vai abordar.

Aferigao dos pré-requisitos e das expectativas que os
profissionais tém em relacdo ao tema que se vai
abordar.

Computador
Data show
Questionario
de satisfacdo
Internet

Métodos: Expositivo
interrogativo

CF;

disponibilidade e facultando meios de contacto para
possiveis dividas a existirem posteriormente.

Desenvolvimento:

Percecdo dos conhecimentos que os formandos
detém nesta area;

Defini¢do dos conceitos das CFs;

Objetivos das CFs;

Indicagdes para a sua realizacdo;

Elementos da equipa interdisciplinar presentes na
CFs;

Etapas da CFs;

Preparacdo da CFs;

Desenvolvimento da CFs;

Avaliagdo da CFs;

Debate reflexivo.

Conclusao:

Sumarizagdo do pontos-chave;

Distribuicdo de panfletos aos profissionais sobre a

Entrega de questiondrio de satisfacdo;

Encerramento da sessdo demonstrando

20

Métodos: Expositivo
Demonstrativo Interativo

Meétodos:
Expositivo
Demonstrativo
Interativo

Métodos: interrogativo,
Expositivo

Avaliacao inicial:

Percegdo dos conhecimentos que os
formandos detém nesta area;

Avaliagao Final:

Debate reflexivo entre grupos
sintetizando importantes ideias da
formacao;
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PLANO DE SESSAO

TEMA: Conferéncias familiares

FORMADOR: Ana Margarida Dias de Oliv

eira

ENTIDADE: ACeS B.
LOCAL: sala de reunioes DATA: 1-05-2018
SESSAON2: 1 DURACAO: 6 horas

Destinatarios:

Equipa interdisciplinar da ECCI de A.

Objetivos Gerais:

Sensibilizar a equipa interdisciplinar para a importancia da implementagdo das CF

conferéncias familiares.

Distribui¢do de panfletos aos profissionais sobre a CF;
Entrega de questionario de satisfacdo;

Encerramento da sessdo demonstrando

disponibilidade e facultando meios de contacto para
possiveis duvidas a existirem posteriormente.

Métodos:
interrogativo, Expositivo

- . . Duracio . Recursos i
Objetivos Especificos Contetidos Minutos Metodologia Didaticos Avaliacao
Introducio Avaliacao inicial:
o  Apresentagdo dos formadores e dos formandos;
- - . Computador
o Exposicdo do tema da sessdo de esclarecimento, os . .
o L = Data show Percegdo dos conhecimentos que os
objetivos que se pretendem atingir no final da sessio s A .
- . Questionario formandos detém nesta area;
e bibliografia recomendada. e o
L2 . de satisfagdo
o Motivagdo para o tema que se vai abordar.
o~ . L . . . Internet
o Afericdo dos pré-requisitos e das expectativas que os 10 Métodos: Expositivo
profissionais tém em relagio ao tema que se vai interrogativo
abordar.
Desenvolvimento:
o Percecdo dos conhecimentos que os formandos detém
No final da sessdo, os profissionais nesta area;
deverdo ser capazes de: o Defini¢do dos conceitos das CF;
Objetivos da CF; . -
. . © JEUVO N Métodos: Expositivo
o Definir o conceito de CF; o Indicagdes para a sua realizacio; Demonstrativo Interativo
o Identificar os objetivos de CF; o Elementos da equipa interdisciplinar presentes na CF; 340
o Identificar as indicagdes para a sua | o EtapasdaCF;
realizagdo; o Preparacdo da CF;
o Descrever as orientagdes para a CF: as | o  Desenvolvimento da CF;
etapas, os profissionais a estar presentes, | o  Técnicas de aconselhamento durante a CF;
a preparacdo, o desenvolvimento, técnicas | o  Avaliacio da CF;
de aconselhamento e a avaliagdo; o Debate reflexivo sobre a aplicagdo do instrumento a
o Refletir sobre a aplicagdo das CF a casos casos clinicos.
clinicos. Conclusao: 10
o Analisar a norma de atuagcdo sobre Sumarizagio do pontos-chave;

Avaliagao Final:

Debate reflexivo entre grupos
sintetizando importantes ideias da
formacao;
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Através deste trabalho, percebe-se como se desenvolve um processo de
pensamento e organizacgdo para a concretizagio da formago. E construtivo avaliar
que no contexto de trabalho pode nao ser facil implementar mudancas. No entanto,
com a estrutura da formacdo, consegue-se perceber a sua exequibilidade, e esta
podera naturalmente gerar crescimento em todos os envolvidos no processo, quer
no formador, quer a nivel dos formandos.

Segundo Mao-de- Ferro (1999, p. 30) “a metodologia dialética “ac¢ao-reflexao-
accdo” sera imprescindivel para que exista apropria¢cdo do conhecimento e que se
transforme o contexto das praticas. Segundo o mesmo autor conhecer o grupo a
quem se destina a forma¢do é muito importante, assim como o contexto onde se
encontram inseridos. A partir deste conhecimento o formador podera adequar a
metodologia. A acdo de sensibilizacdo e formagdo propostas permitem um
aprofundamento de conceitos e de reflexdo para os profissionais da equipa
interdisciplinar. Neste sentido tornar-se-do capazes de prestar CP de forma
adequada, numa intervenc¢ao mais efetiva.
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APENDICE 2- Publicitacdo de Acdo de Formacao
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Descricdo a
indicador escalf
cuidados paliativos

Descricdo a perfinéncia do
i -ador escolhidgiho contexto
de trabalho;

Indicagdo das for fraquezas,
oportunidades e eacas na
equipa;

Identificagdo o reas de
melhoria do p Rl
\\ H 2 :
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APENDICE 3- Inquérito de Satisfacdo
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“Sensibilizacdo sobre Cuidados Paliativos”

Inquérito de satisfagdo

Pedimos a sua opinido sobre alguns aspetos deste agdo de sensibilizagdo.

Os seus comentarios sdao de grande importancia para a melhoria do

desempenho da mesma.

Instrugdes de preenchimento

Para cada frase assinale com uma cruz (X) a opcao que corresponde a sua

opinido, de acordo com a sequinte escala:

1. Os assuntos tratados nas sessdes foram ao 'O 20 30 40 i
encontro das suas necessidades
2. O formador apresentou os contelidos de forma 0 20 30 40 50
clara
3. O formador disponibilizou-se para esclarecimento 0 20 30 40 50
de dividas
4, Os equipamentos, materiais e produtos utilizados 0 20 30 40 50
na agdo foram apropriados
5. A duracgdo da agdo foi adequada 0 20 30 40 50
6. Os temas abordados foram Uteis para o seu dia-a- 0 20 30 40 50
dia
7. A informagdo que recebeu é importante para si no ‘0 20 30 40 50
futuro

10 20 30 40 50O

8. A apreciacdo global do acdo foi satisfatéria
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Para melhor correspondermos as suas expectativas deixe as sugestdes que
achar

convenientes:

Agradecemos a sua

colaboragdo!
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APENDICE 4- Certificado da Acdo de Formacéao
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APENDICE 5- Apresentacdo da Formacdo no X
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Instrumento CF
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APENDICE 6-Avaliacdo do Inquérito de Satisfacdo da
Formacao no X
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APENDICE 7 - Apresentacdo da Formacdo na ECCI A
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Projeto de melhoria da qualidade: Conferéncias

- familiares em cuidados paliativos

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Objetive geral

« Dar a conhecer o prajeto de melhoria 3 equipa interdisciplinar
da Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) Agueda;

Objetives especificos

< Descrever a pertinéncia do indicador escolthido nos cuidados
paliativos;

« Descrever da pertinéncia do indicador escothido no contexto
de trabalho;

< Identificar as forgas, fraquezas, oportunidades e ameagas;

< ldentificar as dreas de methoria do projeto;

« Definir objetivos de iImplementagio da prajeto;

Delinear as agbes a curto, médio e longo prato;

« identificar a forma de avaliacdo do projeto de methoria sobre
conferéncias familiares [CF).

.

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Conferéncias familiares em cuidados paliativos
Pertinéncia do indicador em cuidados paliativos (CP)

Y. dtives, |..) a doentes em situacdo de sofrimenta
decorrente de doenca imcurdvel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como &s sugs familias, com
o principal objetivo de promover o seuw bem-estar @ a sua
gualidade de vida, através da prevencio e alivio do
sofrimerito fisico, psicologico, social e espiritual, com base
ma identificagio precoce e no tratamenta rigorose da dor e
outros siotomas fisicos, mas também  psicossociais e
espirituais® (Portugal®, 2012).

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia do indicador em CP —instrumentos bdsicos

+ Controlo de sintomas

- Apoio emocional e comunicagdo adequada;
© Mudangas organizativas

- Trabalho em equipa multi e interdisciplinar;

{Barbosa, Pira, lavares, & Neto, 2016

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia do indicador em CP -Necessidades das
familias (leisin, Abmey, & costa, 20:6)

< de informacdo clinica sobre a pessca de guem cuidam, da
evolugdo da sua doenca, progndsticos e tratamentos (Soun
Enstjgnson, Cormow & Hedson (2005); Dochenty, (Owens, Asacllary, Petchey,
‘Williarns & Carter [2008] Kalnima [2005]; LUn & Tsao (2004 Stajdubar, Funk,
iakobsson & Ohidn 2OTE),

< de conhecimentos sobre as técnicas de  higiene,
posicionamentos, cuidados de conforto, alimentacio e
eliminagio da pessoa que estdio @ cuUdar g e, coos &
Vuaciuar (T0CR; Beee B & Lok (20000

< de saber como devem atuar em situagies de urgéncia (e,

Sarres & Luker (2008)]
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Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia do indicador em CP -Necessidades das
familias riwima, Abreu, & Costa, 2006

« de informacdo sobre & gestio de regime medicamentoso
nomeadamente sobre a sintomatologia da dor (Bee. Barmes &
Lukes [J008K

< de suporte profissional (down, Kistjansan, Currow & Hudson {2008,
Bre, Barmes B Luker (200B); Kabnles (2006); Stajduhar Funk, lakobsson &
Dhldn {2000},

+ da continuidade de cuidados que pode ser obtido e
complementada com o atendimento telefonico, de equipas

especializadas, vinte e guatro horas por dia [Bes, Barnes & Luker
[2006])

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia do indicader em CP -Necessidades das
familias (e, by, & Costs, 2006}

< de serem reconhecidos pelo seu papel de culdaderes (sajdubar
Funk, iakobman & Dhlén (20105

< da pratica da sua espiritualidade come fator positive para

ultrapassarem o processo de doenca @ morte (uajdubar Funk
Ankabsson B Ohdén (2010

da preparac 30 no processo de morrer @ morte @ apoio no
lUtD {Dochenty, Owens, Asad tari, Petchey, Willans, & Carter {2008}

2

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia do indicador em CP
A familia necessita de:

< Informagdo clara, concisa, realista e honesta;

¢+ Certificar-se gue esta a fazer tudo pelo seu familiar, e gue este
ndo serd abandonado;

< Capacitada e encorajada para os cuidados;

+ Disponibilidade e apow emocional da equipa com apoio na
tomada de decisdo;

+ Reparar relagdes e expressdo de sentimentos;

< Apoiada no processo de perdas....

Conferéncias familiares em cuidados paliativos
Pertinéncia do indicador em CP

Peruselli, Paci, et a [1997) . outcome gualidade de vida
dificuldade nos ultimos dias ou horas de vida por falta de
indicadores fidveis (Barbosa. Pina. Taamns, & Seto, 20165

implementar indicadores para medir a estrutura, processo e
resultados dos cuidados paliativos iseme: tatisse & Connar, 20171

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia do indicador em CP - Conceito de CF

< estrutura 3 intervengio na familia, acordado previamente com
os elementos intervenientes, podendo levar a partitha de
nformagdo e sentimentos e a ajuda na mudanga de alguns
padries de interaccio na familia (dete 2003}

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia do indicador em CP - Conceito de CF
Permite a transmissdo de informagdo, a deliberagdo, a
explicitacdo de metas para os culdados futuros com base na
discussdo entre elementos da equipa interdisciplinar, o
doente e a sua familia (Hudson et al, 2008)

- 5o encontros planeados, com o doente e familia, culdadores
informiais, um ou mais elementos da eguipa multidiscplinar
Reed & Harding (2014).
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Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia no contexto de trabalho

< A ECCI de Agueds é uma equipa multidisciplinar que presta
cuidados a * pessoas em situaglo dependéncia funcional
transitoria ou prolongada, que n3o se possa deslocar de
forma auténoma, cujo critério de referenciagdo assenta na
fragilidade, limitagio funcional grave condicionada por fatores
ambientals, com doenga severa, em fase avancada ou
terminal {...) que rednam condigBes no domicilio”, (Portugal®,

017);
« E procurado diminuir a dependéncia efou pramover o
conforto @ a qualidade de vida dos doente

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

[Pertinéncia no contexto de trabalho

v recorre-se na maioria das vezes a escuta ativa dos diferentes
intervenientes da familia;

« pretende-se chegar a uma solugdo aceite e adeguada para o
doente e familia.

v A ECCl dispde de um enfermeirc especialista em saude mertal
que ¢ chamado a intervir para mediacdo de canflitos

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia no contexto de trabalho

momento zero...

< ndo existe preparacdo ou pré-conferéncia estruturada;

+ aresponsabilidade da reunido ¢ atribuida ac gestor de caso e a outro|
elemento da equipa que pela situagio de doente e familia poderd)
ajudar na intervencao;

© nd3o ¢ pedide ao doente o seu consentimento para a sua realizagdo;

Conferéncias familiares em cuidados paliativos
Analise SWOT

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Pertinéncia no contexto de trabalha

momento zero...

« N3o hd registo das preferéncias do utente, quanto ao grau de
envolyimente do cuidador e do planeamento dos cuidados;

< ndo ha uma pratica normalizada do recurso ao genograma;

< ocorrem em maioria nas situagdes de conflitos intra familiares que
interferem diretamente com o bem-estar e os cuidados do doente;

« realiza se num espago privado podendo ultrapassar os 60 minutos;

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Area de melharia
mammaimdm r.\rﬂwh
estruturacdo das mesmas; formacdo dos eleme rh
mmmmmmummmmw
doente);

OBIETIVOS

 Realizar no minimo 2CF acs doentes e suas familias que
necessitem deste tipo de intervenglo, designadamente na
primeira semana de admissdo e na alta ou agravamento do
estado geral do doente, em Ultimos dias e horas de vida
(UDHV).

+ helh peténg licadas e qualidade das CF na
ECCI&A
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Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Agdes a curto, medio e longo prazo

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Formacio para os profissionais da ECO)
Criagdo da norma de atuagdo de CF
Folhas de registo pre e conferéncia

Implementacdo do instrumento

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Atividade 17 ( Plano de Form da UCC
Formacdo dos profissionais da unidade para aquisicdo de
competéncias no dmbito da realizacdo de conferéncias
familiares

- Dimensdes associadas
Gestic da doenga

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Avaliacao

v Nome doindicador: “CF em Cuidados Paliativos”

« Critério - realizar no rminimo 2CF , com doente e familias
que necessitern  deste tipo de intervencdo,
designadamente na primeira semana de admissdo e
quando alta ou agravamento do estado geral do doente, &

na entrada em UDHV com folha propria.

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Avaliacio

« Farmula

MNe de familias que foram alvo de intervengdo de pelo menos 2 CFf
n2 total de doentes* 100
+ Definicio dos termos | Familia e Conferéncia familiar)

+ Regista no SClinico® e folha de registo propria da CF

Conferéncias familiares em cuidados paliativos

Doente com necessidade de cuidados paliatives

: .?
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Conferéncias familiares em cuidados paliativos
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S €M Gl s paliativos
Ana Margarida
Maio de 2018

Conferéncias Familiares em cuidados
paliativos

Definir o conceito de Conferéncias Familiares (CF);
Identificar os objetivos das CF;

Descrever as orientagbes para as CF: as etapas, os
profissionais a estarem presentes, a preparacao, o
desenvolvimento, técnicas de aconselhamento e a

avaliacao.

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

* 0 que distingue uma reunido familiar de uma
conferéncia familiar (CF)

“Family conferences were defined for the study as
preplanned meetings that include at least three people.

Preplanning, even by a few hours, was a requirement in

order to distinguish conferences from coincidental or

informal contact with the family.” Fineberg ex al (2011, p.422)

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

+ Familia - a pessoa ou pessoas designadas pelo
doente ou, em caso de menores ou pessoas
sem capacidade de decisdo, pelo seu
representante legal, com quem o doente tem
uma relacio proxima, podendo ter ou nio

lagos de parentesco com o doente; (e 07,
p.511S)

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Inditadones em ouldados palistivos.

Comunicagda adeguada
Gaennt- Batists & Connat 2017

Instrumento CF

Conferéncias Familiares em cuidados
paliativos

« astrutura a intervengdo na familia, acordado
previamente com os elementos
intervenientes, podendo levar a partilha de
informacdo e sentimentos e a ajuda na
mudanga de alguns padrdes de intera¢do na
familia e 200
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Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

“ Permite a transmissdo de informacio, a
deliberacdo, a explicitagdo de metas para os
cuidados futuros com base na discussdo entre
elementos da equipa interdisciplinar, o doente
e a sua familia pudson et a1, 1008

L]

Sdo encontros planeados, com o doente e
familia, cuidadores informais, um ou mais

elementos da equipa multidisciplinar aeed & varding
(2014}

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

“ Facilita a comunicagdo de questBes de fim de
vida, havendo partilha de informagies e
planificacdo de  tratamentos, clarificando
objetivos de cuidados, bem como fortalecimento
e envolvimento do doente e familia no processo
de tomada de decisdo.

(Fmeberg et al, J011)

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

¥ Devem ser alvo de planificagio de modo a

permitir uma intervencdo consistente
potenciando o tempo com o doente e familia,
bem como uma comunicacdo com alto grau de

efetividade

[Camill =t al, 2016; Powarkd et al, 2014: Hudson JD08)

Contferencias Familiares em cuidados

paliativos

Objetivos
dados
clinicos;

- Clarificar os objetives dos cuidados :::m,,:
apaio na
barrvachs e
dacisio;

- Reforgar a resolugdo de problemas e
perangas

- Prestar apoio e aconselhamento [ —

.

- Ambiente de solidariedade entre o nucleo a cuidar e a eguipa

(Wb, 2003; Meto 2008; Fineberget of 2011}

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Vantagens para o doente

* Tragar os objetivos dos cuidados de acordo com
os seus desejos/vontades;
¥ Otimizacdo do plano de cuidados com

envolvimento da familia na discussdo do mesmo;

¥ Melhoria da adesdo ao regime terapéutico e do

controlo SiNtomatiCo (cahil et «i, 2016; Hussan 20081,

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Vantagens para a familia

¥ Partilha das preocupagdes da familia e modo com
interferem no dia a dia;

¥ Aumento dos niveis de confianga no modo de
lidar com situagdes ;

¥ Melhor resposta no suprir das necessidades

evidenciadas;
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Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Vantagens para a familia{cont.)

¥ Envolvimento nos cuidados ao seu familiar

doente;

¥ Permite informacdo gradual de acordo com a

suas necessidades e desejos;

¥ Prevengao da exaustdo do cuidador; Podera

facilitar o processo de luto dos familiares jcstea,
2016},

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Vantagens para a equipa multidisciplinar

¥ Definir os objetivos da intervengdo com o doente

e familia;

v Intervengdo atempada das preocupacies e

necessidades da familia;

¥ Partilha da informacdo com esclarecimento em

simultdneo;

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Vantagens para a equipa multidisciplinar

¥ Maior recetividade da familia e menor ansiedade;

¥ Permite a atencdo mais direcionada para um

elemento familiar que se mais fragilizado;

¥ Ajuda na mediacdo de conflitos familiares peveta.
Z2013; Fineberg et al., 2011),

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Indicacdes:
< primeira semana da admissdo do doente;

sempre gue a situagdo clinica do doente se
altere;

em ultimos dias e horas de vida (UDHV);

na alta.

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Quem deve estar presente

Profissionais da equipa mais capacitados e
envolvidos no processo de cuidados (Hudson, 2008)

< Gestor de caso | eto, 2003

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos
Orientacdes
« Decidir guais os elementos da equipa e familia
a estar presentes;
< Local da realizacdo/ tempo dos intervenientes
Clarificar e consensualizar os objetivos;
Decidir a finalidade da reunido;

< conhecimento do processo clinico do doente e
da dinamica familiar;
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Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Orientacdes (Cont)

< guestionar o doente sobre as preferéncias do
envolvimento do cuidador;
Abordar a vontade do doente para estar na
CF, e na sua auséncia assinar consentimento

informado;

< Nido exceder mais 60 minutos!

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Pré- conferéncia
Identificacdo dos objetivos
Finalidade e estratégia a usar na CF

Decidir os elementos que irdo estar
presentes (equipa, utente e familia)

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Conferéncia

< Marcar antecipadamente
Introducdo a CF
Informagdo médica/clinica
Plano de atuacgdo

Términus.

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Introducdo a conferéncia

« Apresentacdo dos membros da equipa

presentes;

Apresentacdo dos elementos da
familia/prestador de cuidados;

< Rever os objetivos da reunido com a familia;

(Metia, 2003; Joshi, 2013)

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Informacdo médica e clinica

« Rever historia da doenga, situacdo atual e
prognastico
Avaliar expetativas

< Ajudar a esclarecer as duvidas

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Plano de atuacdo
Elaborar lista de problemas e hierarquiza-los

Discutir a opcdes conjuntas para cada uma

delas

« Assegurar que todos os elementos dio o seu

contributo

{Mestiz, 2003; Joshl, 2013}
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Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Plano de atuacdo (cont.)

- Procurar estabelecer consensos de abordagem
dos problemas
< Assegurar que o doente e a familia tém nogdo

dos recursos disponiveis,

Neta, 2003; Jashi, 2213)

Conferéncias Familiares em cuidados paliatives

Terminus
Sumariar decisdes, consensos e planos;
Se necessario, identificar um representante para
comunicagbes futuras;
Fornecer documentacdo escrita.

Neta, 2003; oshl, 2013}

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Técnicas de aconselhamento

v Use  técnicas de escuta ativa e
comportamentos ndo verbais que manifestam
empatia e interesse;

¥ Encorajar o utente e familiares a verbalizarem
0 gue pensam;

v Dismistifique e corrija “mitos” ou ideias pré-
concebidas {farmacos, nutricdo, doenca);

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Técnicas de aconselhamento

¥ Registe os medos, sentimentos de culpa e
perdas da familia e forma de superagdo das
mesmas;

v Manifeste interesse igual face a todos os
intervenientes;

+ Ajude o utente e familia a encontrar mais
valias e estabelecer metas realistas;

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Técnicas de aconselhamento

v Utilize reformulagBes para ajudar os
intervenientes a reconhecer diferentes
perspectivas do mesmo problema;

v Ajude a familia a encontrar um sentido para o
gue lhe estd a acontecer.

Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Norma de atuacdo
B
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Conferéncias Familiares em cuidados paliativos
Avaliagdo

Critério- Realizar no minimo 2 CF , com doente e
familias que necessitem deste tipo de
intervengdo, designadamente na  primeira
semana de admissdo e quando alta ou
agravamento do estado geral do doente/entrada
nos UDHV com registo em folha propria.

Formula- N2 de familias que foram alvo de
intervengdo de pelo menos 2 CF/ n? total de
doentes*100

Conferéncias Familiares em cuidados
paliativos
Referéncias Bibliograficas
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Conferéncias Familiares em cuidados paliativos

Conclusdo

 Afamilia e o doente sdo a unidade a cuidar
em cuidados paliativos;

< A equipa interdisciplinar intervém as
necessidades do doente e familia;

+ As CF sdo um instrumento que permite
estruturar a intervencdo no doente e familia.

Conferéncias Familiares em cuidados

paliativos
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APENDICE 8- Avaliacdo do Inquérito de Satisfacdo da
Formacao na ECCI A
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Projeto de melhoria da qualidade "
Conferéncias familiares em cuidados
paliativos"
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APENDICE 9 - Consentimento Informado
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Frvla Supwetion

che Sanick
DO oo IDiias

Ana Margarida Dias de Oliveira, a frequentar o Mestrado de Cuidados Paliativos, da Escola Superior
de Satde Dr. Lopes Dias e estando a desenvolver um projeto de intervencio sobre “Conferéncias
Familiares em Cuidados Paliatives”,

Os objectivos do projeto de intervencio sdo:

* Realizar no minimo 2 conferéncias familiares com doente e familias que carecem deste tipo
de intervencio, designadamente na primeira semana de admissie e guando alta ou
agravamento do estado geral do doente/entrada nos Gltimos dias e horas de vida;

* Melhorar as competéncias aplicadas e a qualidade das conferéncias familiares na ECCI A.

O (a) senhor (a) esta a ser convidado (a) a participar no projeto de intervencio. A sua participacio é
importante pois nos auxiliara a melhor compreender o impacto que apresenta para o doente

paliativo e sua familia.

A sua participacio nesta investigacdo consistira em participar na Conferéncia Familiar, que durara
60 minutos, no momento da admissio do doente, sempre que se altere o estado clinico e na alta.

Todas as informacédes que o (a) senhor (a) nos fornecer permanecerio andénimas e confidenciais.

A sua participacio nesta pesquisa é completamente voluntiria e a sua decisdo de nio participar nio
terd qualquer prejuizo para si, nem para o (a) seu (sua) familiar, A sua participacio nio trard
qualquer risco a vida e a sua saude e do do seu (sua) familiar, e espera-se que este estudo possa
contribuir para enfatizar a importancia do instrumento de trabalho das conferéncias familiares, no
cuidado do doente paliativo e sua familia.

Caso o [a) senhor (a) possua alguma outra duvida em relagdo a este projeto de intervencio, ou
quiser desistir em qualquer momento, podera comunicar pelo telemédvel:

Ana Margarida Dias de Oliveira Telemdwvel: Assinatura:

Eu, , fui esclarecido {a) sobre o projeto de intervencio:

“Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos” e concordo em participar e que os meus dados
sejam utilizados na realizacio da mesma.

A, de de 2018.

Assinatura: BI:

Nota: O presente Termo terd duas vias, uma ficara a guarda da responsidvel do projeto e a outra via
é da posse do(a) préprio(a) participante do mesmo.
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APENDICE 10- Norma de Atuacédo da CF
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N2 X/[2017]
UCC
Tipo de Manual de Procedimentos UCC Data de XX/XXXX
documento Revisdo
Nome Norma: Conferéncias Familiares (CF) em cuidados paliativos Pag. 1 dex
Palavras-chave Conferéncias familiares, doente e familia; equipa multidisciplinar
Data de //2018 Documentos revogados
elaboracao
Elaborado por
Aprovacao Data de xx.xx.2018
Aprovacao
Norma XX/ [2018] - Norma:
Definicdo

A CF é um encontro programado entre os profissionais da equipa multidisciplinar, o doente paliativo e sua familia que
permite uma abordagem e intervencdo estruturada do acompanhamento do ntcleo a cuidar, acordada por todos os
intervenientes presentes.

A Familia engloba a pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores ou pessoas sem capacidade de
decisdo, pelo seu representante legal, com quem o doente tem uma relagdo préxima, podendo ter ou ndo lacos de
parentesco; (Portugal®, 2017, p.5119).

A ECCI é definida como "uma equipa multidisciplinar da responsabilidade dos CSP e das entidades de apoio social, para a
prestacdo de servicos domiciliarios, decorrentes da avaliacdo integral, de cuidados médicos, de enfermagem, de reabilitacido
e de apoio social, ou outros, a pessoas em situacdo de dependéncia funcional, doenga terminal, ou em processo de
convalescenca, com rede e suporte social, cuja situagdo nao requer internamento, mas que nao podem deslocar-se de forma
auténoma”.Portugal?, 2006, p. 3862).

O Gestor de caso “devera ser o profissional que, num determinado momento, gere e responde melhor as necessidades da
pessoa dependente e lhe serve de suporte na comunidade, identificado de entre os que constituem a ECCI. Pelas
caracteristicas das necessidades desta populacdo e da natureza dos cuidados a prestar, na maioria das vezes, cabera ao
enfermeiro este papel.” Unidade de Missdo para os cuidados de satide primarios (2007, p.13).

Neto (2003) refere que na realizacdo das CF o gestor de caso (que pode ou nio ser o médico de familia), possa ser o
elemento para além de outros profissionais cuja intervencio seja considerada importante para a resolucdo dos problemas
detetados.

Objetivos

- Clarificar os objetivos dos cuidados: interpretar novos sintomas e dados clinicos, explorar opg¢des terapéuticas, apoiar
na tomada de decisbes relativas a dilemas (nutri¢do, hidratagido, internamento, ressuscitacdo, entre outras), explorar
expectativas e esperancas;

- Reforgar a resolucdo de problemas: detetar necessidades ndo satisfeitas (no doente e cuidadores), ensinar estratégias
de controlo de sintomas e outras, discutir assuntos de interesse especifico dos familiares, explorar dificuldades na
comunicacao;

- Prestar apoio e aconselhamento: validar e prever o espectro de reagdes emocionais, validar o esforco e trabalho da
familia, convidar a expressdo das preocupagdes, medos e sentimentos ambivalentes, ajudar a resolugdo dos problemas por
etapas, mobilizando os recursos familiares (Neto, 2003, p.70);

- Proporcionar um ambiente de solidariedade entre o nticleo a cuidar e a equipa.
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Informacdes gerais

- Quem executa: os profissionais que a equipa considere pertinentes. O profissional a liderar a CF é o que a equipa
multidisciplinar considerar mais envolvido e habilitado, cabendo-lhe o agendamento, e a orientagdo da CF. Deve ser o elo de
ligacdo entre o doente paliativo e a sua familia e os profissionais da equipa. (Hudson et al 2008).

Neto (2003) salienta que esta funcdo deve ser realizada pelo gestor de caso. Deve questionar-se se o doente paliativo
pretende estar na CF e na auséncia do proprio, recolher o consentimento para realizar a mesma.

- Frequéncia: na primeira semana da admissio do doente, sempre que a situacio clinica do doente se altere, em UDHV; e
na alta.

Referéncias bibliograficas

1] Unidade de Missdo para os cuidados de satde primarios (2007). A Equipa de Cuidados Continuados Integrados: Orienta¢do para a sua
constituicdo nos centros de saude. [Consultado a 24 de Abril de 2018]. Disponivel em;
http://www?2.acss.minsaude.pt/Portals/0/Orientac6es%20para%20a%20consti.pdf

] Cahill, P. et al. (2016) - What is the evidence for conducting palliative care family meetings? A systematic review. [Em linha]. [Consultado a 5 de
abril de 2018]. Disponivel em:
: icati i i i alliative care famil i i

0  Fineberg, I, Kawashima, M., & Aschs, S. M. (2011). Communication with families facing life-threatening illness: A researchbased model for family
conferences. [Em linha]. Journal of Palliative Medicine, Vol. 14 , n.24 [Consultado a 24 de junho de 2018] Disponivel em:
http://online.liebertpub.com/doi/abs/10.1089/jpm.2010.0436

0 Hudson, P. et al. (2008). Family meeting in palliative care: Multidisciplinary clinical practice guidelines. [Em linha] . BMC Palliative Care. Doi:
10.1186/1472-684X-7-12

0 Joshi, R. (2013). Family mettings: An essential component of comprehensive palliative care. [Em linha]. Paliative Care File, Vol. 59, n.2 6, 594-607.

[Consultado a 05 de Dezembro de 2017] Disponivel em: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23766046

0  Neto, G. (2016) - CUIDADOS PALIATIVOS: PRINCIPIOS E CONCEITOS FUNDAMENTAIS In Barbosa, A, Pina, P.R,, Tavares, F., Neto, L.G. (32 edi¢o).
Manual de Cuidados Paliativos, (p.1-5)

0 Neto, I.G. (2003). A conferéncia familiar como instrumento de apoio a familia em cuidados paliativos. [Em linha]. Revista Portuguesa de Medicina
Geral e familiar. Vol. 19, nol (2003). [Consultado a 05 de junho de 2017]. Disponivel em:
http://www.rpmgf.pt/ojs/index.php/rpmgf/article /view/9906 /9644

0 Portugal? (2006). Decreto de Lei n® 101/2006, de 6 de Junho. Didrio da Republica, I Série, n.2 109. 3862. [Consultado 1 de dezembro de 2017].
Disponivel em: https://dre.pt/application/conteudo/353934

0 Portugal* (2017). Portaria n® 50/2017. Diario da Reptblica, I Série, n.2 109. 3862. [Consultado 1 de dezembro de 2017]. Disponivel em:
http://www.acss.min-saude.pt/wp-content/uploads/2016/10/Decreto-Lei 101 2006-1.pdf

Orientag¢des quanto a execugao

0 Decidir quais os elementos da equipa e familia a estar presentes;

0 Local darealizacdo (tranquilo, garantir que ndo haja interrupgoes)/ tempo dos intervenientes

0 Clarificar e consensualizar os objetivos;

0 Decidir a finalidade da reunido;

0 Conhecimento do processo clinico do doente e da dindmica familiar.

0 Questionar o doente sobre as preferéncias do envolvimento do cuidador;

0 Abordar avontade do doente para estar na CF, e na sua auséncia assinar consentimento informado
0 Nao exceder mais 60 minutos

Recursos/material

- Sala de trabalho
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- Plataforma da RNCCI (Gestcare®)

- Sistema Aplicativo para a pratica de Enfermagem (SClinico®)
- Folha de pré conferencia e CF

- Processo clinico do doente

- Viatura para visitas domiciliarias

- Computador portatil com acesso a internet, telemével e sala de reunides

S-SR S R

Procedimento

Realizar a pré-conferéncia com os profissionais mais envolvido no acompanhamento do doente;
Documentar a pré-conferéncia

Perceber as preferéncias do doente quanto ao grau de envolvimento do cuidador

Contactar o doente/familia/cuidador para programacao da CF (data, local e hora).

Analisar o beneficio de realizar a CF sem o doente, caso o mesmo ndo pretenda estar na CF deve assinar o consentimento
informado para a sua realizacao.

6. Na CF:
- Apresentacdao dos membros da equipa presentes;
- Apresentagao dos elementos da familia/prestador de cuidados;
- Rever os objetivos da reunido com a familia;
- Validar a preocupacdo de todos com o doente como dos cuidados prestados;
- Elaborar conjuntamente a lista de problemas e hierarquiza-los;
- Discutir conjuntamente as op¢des de resolucao;
- Assegurar que os diferentes elementos da equipa dao os seus contributos;
- Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas;

- Assegurar que o doente e a familia tém a nogdo dos recursos de suporte existentes, e se necessario, fornecer ou
disponibilizar os contactos;

- Sumarizar consensos, decisdes e planos;
- Se necessario identificar outros contactos privilegiados para posterior comunicacdo com a equipa;
- Fornecer documentacio escrita (Joshi, 2013).
Fluxograma

Deve realizar-se a CF na primeira semana da admissio do doente, sempre que a situagdo clinica se altere e em UDHV.
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Pré-conferéncia

marcada pelo

gestor de caso com
do 0s profissionais
mais envolvidos no

Admissao
doente ou

sempre que o acompanhamento

estado clinico se do doente

Marcar
antecipadamente

Introdugdo a CF

Introdugdo médica e
clinica

Plano de atuacio
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ANEXOS
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ANEXO 1- Plano de Formacao dos Profissionais da ECCI A
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Atividade 17 (Extraida do Plano de formacgdo 2018-2020 da UCC G)

Formacgdo dos profissionais da unidade para aquisicao de competéncias no ambito
da realizagdo de CF

Dimensdes associadas
. Gestao da doenga
Objetivos Gerais
o Capacitar a equipa interdisciplinar para a implementagao das CF
Objetivos especificos
No final da sessdo, os profissionais deverdo ser capazes de:

Definir o conceito de CF;
Identificar os objetivos da CF
Identificar as indicagdes para a sua realizac¢ao;

o O O O

Descrever as orientacdes para a CF: as etapas, os profissionais a estar
presentes, a preparacdo, o desenvolvimento e a avaliagdo;
o Refletir sobre a aplicacdo das CF a casos clinicos;

Formadores

Ana Margarida Oliveira
Destinatarios

Equipa interdisciplinar da ECCI de A;
Modalidade da formacao
Formacao inicial

Carga Horaria

6h

Metodologia

Métodos: expositivo interrogativo; expositivo Demonstrativo Interativo;
interrogativo, Expositivo.

Local da formacao
Sala de reunides do A
Avaliagao

Avaliacdo inicial: Percecao dos conhecimentos que os formandos detém nesta
area; Avaliacdo final: Debate reflexivo entre grupos sintetizando importantes ideias
da formagao
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ANEXO 2- Folha de Pré-conferéncia e CF
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Script para uma Conferéncia Familiar
PRE-CONFERENCIA

Nome do utente: Diagndéstico:

1. Identificacio dos objetivos

0. Clarificar os objetivos dos cuidados

0. Reforgar a resolugfio de problemas

0. Prestar apoio e aconselhamento

2. Qual a finalidade e estratégias a utilizar na conferéncia?
0 Existéncia de agravamento do quadro clinico.

o Questdes que possam surgir com a aproximagiio da morte.

o Conflitos familiares e problemas com a equipa

o Familias com necessidades especiais: Quais:

o Exaustéio familiar

o Integragiio em umdade

o Transmisséo de informagio
o Comnspiragéio do siléncio

o Questdes éticas

o Outros:

3.Estratégias a utilizar

4.Quem intervém

Equipa: Médicoa Enfermeiron Psicdlogon Ass. socialo. Outroo

o Familiares: Cénjugen Mée o Paio Filho o. Quem? . Outro o

Elemento da equiparesponsdvel: Quem?

0 Interlocutor privilegiado na familia:

5. Data e local da C.F.:

Data Y ) Assinaturas (Prof, Satide)

Pinto, 2017
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POS — CONFERENCIA

1. Decisdes, consensos e objetivos alcancados?

2. Plano de Atuacio? (Intervencio)

3.0bservacies

Intervenientes
o. Profissionais: Médicoo Enfermeiron Psicélogoo Ass. socialo. Outroo
o. Familiares: Conjugen Mée o Paio Filho 0. Quem? __. Outroo

o Elemento da equipa responsdvel. Quem:

Data ' S Hora de inicio: h Hora de término: h
Assinatura Assinatura
Profissionais de satide Doente
Assinatura Assinatura
Familiares Qutros

Pinto, 2017



