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Resumo

No ambito da Unidade Curricular da Pratica Clinica do Mestrado em Cuidados
Paliativos da Escola Superior de Satde Dr. Lopes Dias, desenvolveu-se o presente
relatorio que pretende relatar a vivéncia de uma pratica clinica, num servigo de
cuidados paliativos, de um Hospital Oncolégico em Portugal Continental.

Definiu-se como tematica principal do nosso relatério: A sobrecarga do cuidador
informal de doentes adultos com cancro avancado em cuidados paliativos.
Elaboramos uma Revisdo Sistematica de Literatura (RSL) intitulada: Fatores que
influenciam a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado em
cuidados paliativos. Esta permitiu identificar e analisar os fatores que influenciam a
sobrecarga dos cuidadores informais de adultos com cancro avangado em CP e que se
verificaram no decurso da pratica clinica.

A pratica clinica, enquanto Assistente Social, foi realizada durante 300 horas, com
praticas e observagdes continuas, ndo s6 num servi¢o de internamento de Cuidados
Paliativos (CP), mas também através da consulta externa, da assisténcia domiciliaria e
colaboracdo com a equipa intra-hospitalar. Esta pratica clinica teve por base os
pilares que norteiam o trabalho em CP: comunicagado, trabalho em equipa, apoio a
familia e controlo de sintomas. O propdsito da pratica clinica €, na sua mais efetiva
condigdo, compreender o fendmeno da vivéncia do cuidador informal (CI) de doentes
adultos com cancro avancado em cuidados paliativos e a sobrecarga por ele
desenvolvida. A sobrecarga envolve varias dimensodes, fisica, social, psicolégica,
econdmica, profissional e espiritual.

Num segundo momento, e uma vez que verificAimos a importancia de sensibilizar
profissionais e cuidadores informais na identificacdo de possiveis fatores que estdo
na origem da sobrecarga, desenvolvemos dois folhetos, com base num Guia, que
foram entregues aquando do projeto de intervencao, a formacdo realizada na Unidade
de Cuidados Continuados Integrados (UCCI) da Santa Casa da Misericérdia de Castelo
Branco. Esta formagdo teve como principal objetivo sensibilizar os formandos para a
area tematica da sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado
em cuidados paliativos.

Metodologicamente trata-se de um estudo qualitativo, de observacdo direta
participante, que utilizou como instrumentos de recolha de dados, tanto orais como
escritos, conversas informais com profissionais, cuidadores informais, doentes e um
estudo caso.

O relatorio conclui que, por um lado, a area social permite, junto dos doentes e
cuidadores informais, desenvolver apoio psicossocial, valorizar a individualidade de
cada um, o seu estilo de vivéncia e respeitar o seu ritmo de interiorizacao e aceitagdo
do decurso da doenca. A funcao de assistente social ajuda, assim, a reduzir, em
consequéncia, alguma ansiedade e receios associados ao processo da doenca. Por
outro lado, a assistente social, junto do cuidador informal, acompanha de forma
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cuidada a evolug¢do da doenga, procura conhecer melhor o CI, para o encaminhar e/ou
auxiliar, uma vez que muitos se encontram em situacao de fragilidade para comunicar
sentimentos de sofrimento, angustia e ansiedade.

O presente relatério permite ainda concluir que os profissionais da area da saude
que participaram na formagao na UCCI, carecem de formagdo sobre a tematica e que
devem estar atentos a identificacdo, prevencao e/ou tratamento de possiveis fatores
de sobrecarga no cuidador informal.

Palavras chave: Sobrecarga, cuidador informal, doente oncoldgico, cuidados
paliativos, servigo social
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Abstract

Within the scope of the Curricular Unit of the Clinical Practice of the Master's
Degree in Palliative Care of the Dr. Lopes Dias School of Health, this report was
developed to report the experience of a clinical practice in the palliative care service
of a Cancer Hospital in Continental Portugal.

We defined as the main theme of our report: The overload of the informal
caregiver of adult patients with advanced cancer in palliative care. We have
developed a Systematic Literature Review entitled: Factors that influence the
overload of the informal caregiver of adults with advanced cancer in palliative care.
This allowed us to identify and analyze the factors that influence the overload of the
informal caregiver of adults with advanced cancer in PC and that occurred in the
course of clinical practice.

The clinical practice, as a social worker, was performed during 300 hours, with
continuous practices and observations, not only in a Palliative Care (PC) inpatient
service, but also through external consultation, home care and collaboration with the
intra-hospital team. This clinical practice was based on the pillars that guide PC work:
communication, teamwork, family support and symptom control. The purpose of
clinical practice is, in its most effective condition, to understand the informal
caregiver (IC) experience of adult patients with advanced cancer in palliative care and
the overload that develops. The overload involves various dimensions, physical,
social, psychological, economic, professional and spiritual.

In a second moment, and once we realized the importance of sensitizing informal
professionals and caregivers in the identification of possible factors that are the cause
of the overload, we developed two leaflets. These were based on a Guide that was
delivered during the intervention project, in the Integrated Continuing Care Unit of
the Santa Casa da Misericérdia in Castelo Branco. This training had as its main
objective to sensitize the trainees to the thematic area of the overload of the informal
caregiver of adults with advanced cancer in palliative care.

Methodologically, this is a qualitative, direct participant observation study, which
used as oral and written data collection tools, informal conversations with
professionals, informal caregivers, patients and a case study.

The report concludes that, on the one hand, the social area allows patients and
informal caregivers to develop psychosocial support, value the individuality of each
one, value their style of living and respect their pace of internalization and acceptance
of the disease process. The social worker function thus helps to reduce some anxiety
and fears associated with the disease process. On the other hand, social worker,
together with the informal caregiver carefully monitors the evolution of the disease,
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seeks to know the IC better, to refer them and/or help, since many are fragile to
communicate feelings of suffering, anguish and anxiety.

This report also concludes that health professionals who participate in UCCI
training need to be trained on the subject and should be alert to the identification,
prevention and / or treatment of possible factors of overload in the informal
caregiver.

Keywords: Overload; Informal Caregiver; Cancer Patient; Palliative Care; Social
Service
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Sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos

Introducao

O presente relatério foi concebido no ambito do sexto curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos do 22 ano, do 3¢ semestre, da Escola Superior de Satde Dr. Lopes
Dias (ESALD) do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB). Este relatorio é o
balanco de um processo de trés semestres (dois de aulas teérico-praticas lecionadas
por especialistas e um de pratica clinica, no servico de Cuidados Paliativos de um
Hospital Oncoldgico). Pretendemos refletir sobre os conhecimentos assimilados ao
longo da aprendizagem teorica e consolidar as competéncias adquiridas durante a
pratica clinica.

A pratica clinica foi realizada através de um estagio de 300 horas junto de uma
equipa de Cuidados Paliativos, a tempo inteiro, num Hospital Oncolégico em Portugal
continental. Além desta carga hordria foi realizado um projeto de intervencao, mais
especificamente uma formagdo, devidamente justificada e fundamentada. Em termos
temporais, a pratica clinica foi desenvolvida, no Servico de Cuidados Paliativos (SCP)
e com a equipa intra-hospitalar, entre marco e abril de 2018, com uma média de 8
horas por dia.

Num segundo momentos e no seguimento da pratica clinica, como complemento
realizamos uma formagdo na Unidade de Cuidados Continuados Integrados da Santa
Casa da Misericérdia de Castelo Branco. A tematica da referida formacao incidiu
sobre “A sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avangado em
cuidados paliativos”, cujo principal objetivo era que os formandos, no final da
formacao conseguissem reconhecer a sobrecarga do cuidador informal.

Neste relatério e com base na Adenda ao regulamento dos ciclos de estudos
conducentes ao grau de Mestre do IPCB, procuramos dar resposta aos seguintes
objetivos gerais:

- Refletir criticamente sobre a tipologia e o modelo de organizacao do servigo
observado, o servico de CP;

- Rever criticamente e de modo integrado as competéncias adquiridas, nas areas-
chave dos CP;

-Demonstrar, pormenorizadamente, como as competéncias instrumentais,
interpessoais e sistémicas foram adquiridas nas quatro areas-chave dos CP;

- Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca crénica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu
grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o
sofrimento.

Com o aumento da esperanca média de vida é cada vez mais frequente o
aparecimento de doengas cronicas e a necessidade da criacdo de servigos que deem
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Vera Lucia Alves Pires

resposta as pessoas que delas padecem. Com base no documento: “Estratégia para o
Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos”, estima-se que 60 a
75% da populagdo ird morrer apds um periodo de doenca crénica e progressiva
(APCP, 2010), emergindo a necessidade cada vez mais evidente dos CP.

Segundo a World Health Organization (2002, p. s/p), os CP sdo uma abordagem
que procura melhorar a qualidade de vida dos doentes, e respetivas familias, que
enfrentam problemas decorrentes de doenga grave ou incuravel, cujo progndstico é
reservado. Nesta fase é importante prevenir e aliviar o sofrimento, recorrendo a uma
identificacdo precoce, avaliagio e consequente alivio dos problemas fisicos,
psicossociais e espirituais.

Desta forma os CP dever-se-ao centrar na prevencao e alivio do sofrimento fisico,
psicologico, social e espiritual, na melhoria do bem-estar e no apoio aos doentes e as
suas familias, quando associado a doenga grave ou incuravel, em fase avancada e
progressiva.

Com base na filosofia e principios dos CP, foram definidos alguns objetivos que
dirigiram a pratica clinica, e a formag¢do, bem como toda a restante matéria descrita
no presente relatorio.

A pratica clinica segue objetivos como a promocao da filosofia dos CP, a aplicagdo
de conhecimentos tedricos, recursos e habilidades adquiridos ao longo do 12 e 2°
semestre do Mestrado em Cuidados Paliativos. Permite igualmente a aquisi¢do de
novas competéncias e/ou materiais de aprendizagem, a reflexdo critica sobre as
praticas utilizadas com base nos quatro pilares dos CP: comunicacgao, trabalho em
equipa, apoio a familia e controlo de sintomas. Uma vez que o desenvolvimento da
tematica em estudo privilegia o apoio a familia e o trabalho em equipa, é no decorrer
da pratica clinica e com base na pesquisa bibliografica que elaboramos um Guia sobre
a “Sobrecarga do cuidador informal de doentes adultos com cancro avancado em
Cuidados Paliativos”.

A formacdo contempla como objetivos, explanar a filosofia e os pilares dos CP;
identificar a importancia do cuidador informal em CP; reconhecer a sobrecarga do
cuidador e as suas implicagdes no Cuidar; bem como detetar e comunicar possiveis
casos de sobrecarga nos cuidadores informais. Reforcando a importancia que a
comunicacao tem na triade profissional de satide-doente-familia.

Segundo Payne (2010) o planeamento de cuidados continuados e antecipados é
um processo fulcral, proporcionando aos doentes a vontade em expressar as suas
preferéncias, e, ao profissional de satde planear os cuidados que este deseja a medida
que a doenca progride e, também, prestar auxilio e apoio incondicional aos seus
cuidadores informais, que muitas vezes se encontram em sobrecarga.

Desta forma revela-se importante ter também como objetivo terapéutico a
promocdo do conforto do doente e da sua familia, uma vez que a unidade objeto dos
cuidados tem como objetivo principal o tratamento do doente e apoio a familia.
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A delineacao dos objetivos especificos e das atividades para os atingir, pretendem
um acréscimo de conhecimento tedrico-pratico, bem como o desenvolvimento e
maior destreza de competéncias de nivel pessoal e profissional.

Segundo Novellas (2000), o Assistente Social (AS) é o profissional privilegiado que
trabalha inserido numa equipa interdisciplinar e que, apelando a sua capacidade,
criatividade e disponibilidade, devera efetuar a sua intervencdo em diferentes niveis
psicossociais, consoante a fase em que o doente, a familia e a equipa se encontram e
assim adequar a sua fungao ao objetivo de trabalho naquele momento concreto.

O campo da pratica clinica foi eleito pelo facto de se pretender um enfoque
maioritariamente em doentes oncologicos, pelas carateristicas da equipa
multidisciplinar, e ainda, por considerar que iria vivenciar experiéncias com grande
relevo para o nosso desenvolvimento pessoal e profissional, motivo este que nos fez
ingressar neste mestrado.

No que confere a estrutura deste projeto de pratica clinica, o mesmo contempla
cinco partes.

A parte I expde a filosofia e a organizagdo em CP, o enquadramento teérico que
sustenta o relatério da pratica clinica, ou seja, clarifica os conceitos chaves do
presente relatério de pratica clinica iniciando com a conceptualizacao e os pilares dos
CP. Abordamos os servicos de saude existentes em CP e as metas e realidades no
acesso aos mesmos, assim como a drea do servico social. Finalizamos o
enquadramento teérico com a figura do Doente Oncolégico, do Cuidador e o conceito
de Sobrecarga do CI.

A parte Il contempla a Revisdo Sistematica da Literatura e a sua respetiva reflexao.

A parte III descreve a contextualizacdo da pratica clinica com a sua organizagao,
funcionamento e caraterizacdo do servigo de cuidados paliativos. Findamos com a
reflexdo critica sobre a forma de organizacao do servigo de cuidados paliativos no
Hospital Oncolégico. Expde-se ainda a identificagdo das competéncias adquiridas nas
areas chaves dos CP dentro da area de exercicio profissional do servigo social,
abordando os objetivos e as atividades. Ainda nesta parte, apresentamos um caso
clinico observado e acompanhado no Hospital Oncolégico.

A parte IV num primeiro momento apresenta o projeto de intervenc¢do/formacgao
desenvolvido numa Unidade de Cuidados Continuados Integrados e num segundo
momento é apresentada a proposta de guia de apoio ao cuidador informal.

A parte V remete para as conclusdes e recomendagoes.

Na ultima parte do relatério apresenta-se as referéncias aos autores dos quais
recorremos para sustentar as nossas afirmagoes, assim como os apéndices e anexo.

Ao longo do relatério da pratica clinica utilizamos a terminologia de cuidador
informal, sendo que segundo a Lei de Bases de Cuidados Paliativos é referido como
prestador informal. Por uma questao ética todos os nomes referidos sao ficticios.

3



Vera Lucia Alves Pires

Parte | - Filosofia e Organizacao em Cuidados Paliativos

Nesta parte descrevemos a conceptualizacdo e principios dos cuidados paliativos e
0s seus respetivos pilares, e os servicos de saude existentes. Em seguida explana-se as
metas e realidades no acesso aos CP, bem como a funcdo do servico social nos
cuidados continuados e paliativos. Por ultimo, faz-se um enquadramento a figura do
doente oncoldgico e cuidador formal e informal, esclarecendo ainda o conceito de
sobrecarga no cuidador informal.

1. Cuidados Paliativos - Conceptualizacao e Principios

0O movimento moderno dos CP teve inicio com o chamado movimento dos
hospice’s, mais precisamente em 1967 com a fundac¢do do St. Christopher’s Hospice em
Londres pela mao de Cicely Saunders. Em 1975, Balfour Mount fundou o Palliative
Care Service no Royal Victoria Hospital de Montreal, atribuindo o termo CP para
cuidados aos doentes incuraveis, disseminando-se, desta forma, o movimento por
outros paises a nivel mundial. Posteriormente, em 1990, a Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) reconheceu a importancia dos CP e considerou o tratamento da dor e de
outros sintomas como uma das suas prioridades na luta contra o cancro. Os conceitos
foram evoluindo e os seus beneficios sdo cada vez mais aceites pela populagdo.

Hoje em dia os CP sao reconhecidos como um direito conforme indica a lei de
bases dos cuidados paliativos (Lei de Bases dos Cuidados Paliativos — Lei n2 52/2012,
de 5 de setembro, 2012), e constituem uma resposta organizada dos sistemas de
saude a necessidade de tratar, cuidar e apoiar ativamente doentes na fase final de
vida.

Segundo a Comissdao Nacional de Cuidados Paliativos citando a OMS, “estima-se
que, anualmente, mais de 40 milhdes de pessoas necessitam de cuidados paliativos em
todo o mundo e reconhece-se a eficiéncia e custo-efetividade de diversos modelos de
organizagdo de cuidados paliativos no alivio deste sofrimento” (CNCP, 2017-2018, p.
12). Com base no documento: “Estratégia para o Desenvolvimento do Programa
Nacional de Cuidados Paliativos”, estima-se que 60% a 75% da populagdo ird morrer
ap6s um periodo de doenca crénica e progressiva (APCP, 2010), emergindo a
necessidade cada vez mais evidente dos CP.

Os CP procuram melhorar a qualidade de vida dos doentes, e respetivas familias,
que enfrentam problemas decorrentes de doenca grave ou incuravel, cujo
prognostico é reservado. Nesta fase é importante prevenir e aliviar o sofrimento,
recorrendo a uma identificagio precoce, avaliagio e consequente alivio dos
problemas fisicos, psicossociais e espirituais. Desta forma, os CP dever-se-do centrar
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na prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, na melhoria
do bem-estar e no apoio aos doentes e as suas familias, quando associado a doenga
grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva (WHO, 2002).

Assim sendo, seguindo as linhas orientadoras da definigao da OMS (2002) os CP:
- Promovem o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos;

- Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural;

- Integram os aspetos psicolédgicos e espirituais do doente no cuidar;

- Ajudam o doente a viver tdo ativamente quanto possivel até a morte;

- Ajudam a familia a lidar com a doen¢a e acompanham-na no processo do luto;

-Trabalham em equipa para atender as necessidades dos doentes e suas familias,
incluindo no seguimento no luto;

- Promovem a qualidade de vida e podem influenciar positivamente o curso da
doenca;

- Podem intervir precocemente no curso da doenga.

Uma vez que o doente paliativo tem necessidades multidimensionais, é fulcral o
trabalho em equipa, onde “todos os elementos da equipa usam uma concegdo comum,

desenham juntos a teoria e a abordagem dos problemas que consideram de todos”
(Bernardo et al, 2016, p. 913).

A filosofia destes cuidados é muito exclusiva. Atenta fundamentalmente na pessoa
que se encontra doente e ndo na doenga, ou seja, quando o carater curativo ja ndo
produz resultados benéficos, sdo prestados ao doente e a sua familia cuidados
especificos, de qualidade e com o maximo respeito pela autonomia, vontade,
individualidade e dignidade do doente, tendo em vista a maxima qualidade de vida.
Tal como retrata o Modelo Cooperativo com Interven¢do nas Crises (Figura 1)
(adaptado de Goémez-Batiste et al., 2005), desde o momento do diagnoéstico e
principalmente em momentos de crise, o doente e a sua familia devem beneficiar de
cuidados curativos a par de CP, sendo que os ultimos se prolongam apds a morte do
doente, de forma acompanhar a familia no processo de luto (Capelas, 2016).
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Figura 1 - Modelo cooperativo com intervencao nas crises

Fonte: Capelas, Neto e Coelho, 2016. Adaptado de Gémez-Batiste et al., 2005.

Segundo Payne (2010) o planeamento de cuidados continuados e antecipados
(Advance and anticipatory care planning, em inglés) é um processo fulcral,
proporcionando aos doentes espago para expressar as suas preferéncias, e ao
profissional de saude, planear os cuidados que este deseja a medida que a sua doenga
progride. E, também, prestar um auxilio e apoio incondicional aos seus cuidadores
informais, que muitas vezes se encontram em sobrecarga. Desta forma revela-se
fundamental ter também como objetivo terapéutico a promoc¢do do conforto do
doente e da sua familia, sem esquecer que a unidade objeto dos cuidados é o doente e
a familia.

2. Pilares dos Cuidados Paliativos

A intervencdo dos CP contempla quatro vertentes fundamentais, ou seja, os pilares
dos CP, que sdo, a comunicagdo, o trabalho em equipa, o apoio a familia e o controlo
de sintomas, que devem ser tidos em consideracao de igual modo, pois, s6 assim se
conseguira praticar CP de qualidade.

2.1. Comunicacao

A comunicacdo adequada é um elemento fundamental na prestacdo de CP que,
segundo Aparicio (2016), se revela como sendo um agente terapéutico muito
poderoso. A comunicacdo adequada é um dos principais pilares em CP, que funciona
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como uma estratégia terapéutica de intervencdo no sofrimento e controlo de
sintomas associados a doenca avangada e terminal (Querido, 2016).

Segundo Twycross (2003) os objetivos de uma boa comunicagdo em CP prendem-
se com a reduc¢do da incerteza, a melhoria dos relacionamentos e a orientacdo do
doente e da sua familia a uma direcdo.

Durante o acompanhamento do doente, a equipa multidisciplinar deve informar o
doente e a familia sobre varias questdes, nomeadamente: diagnostico, prognoéstico,
sintomas, medicacdo, cuidados praticos, alimentacao, hidratacdo e ajudas disponiveis.
Haes (2005) afirma que quando este processo é realizado corretamente, permite que
se tomem decisGes devidamente fundamentadas e ponderadas, reduzindo a incerteza
e contribuindo para um aumento de confian¢a na equipa.

Todavia para que se realize uma comunicacdo adequada entre a triade - doente,
familia e equipa, sdo necessarias algumas competéncias basicas de comunicacao, tal
como enuncia Aparicio (2016):

-Assertividade e Autenticidade;
-Clarificagao/Precisao e Compreensao;
-Dar informacao;

-Disponibilidade;

-Empatia, Envolvimento e Exploracao;
-Fazer perguntas e Feedback;
-Honestidade e Personalizacao;
-Reflexao, Sensibilidade e Validagao.

Para que se estabeleca uma comunicacdo adequada, € fulcral a escuta ativa, onde o
profissional da area da saide ouve o doente e/ou sua familia, interpreta e reflete
sobre a informacdao que lhe foi transmitida, respondendo e atendendo sempre as
particularidades de cada doente (ex. religido, gostos/desejos, ideais). Com intuito de
verificar a eficacia da comunicac¢do, o profissional recolhe um feedback do doente,
verificando se a comunicagao foi eficaz ou nao, respeitando sempre os siléncios do
doente. A escuta ativa e a criacdo de uma relagdo empatica, demostra disponibilidade
e respeito pelo doente e/ou familia, permite uma melhor relagio de ajuda. E também
um poderoso meio de intervencdo que permite o estabelecimento de uma alianga
terapéutica entre o doente e o profissional da area da saude.

Contudo, importa salientar que a maior parte da comunicacdo é nao-verbal, ou
seja, é feita através da expressao facial, do contacto ocular, da postura (sentado ou em
pé), do tom e da vivacidade da voz e do toque.

O toque constitui um meio importante de restabelecer a sensacdo de ligacdo com
outras pessoas e com o mundo em geral. O colocar a mdo na mao ou no braco do
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doente pode ser suficiente para reduzir a sensacao de isolamento, embora se deva ter
sempre presente as normas culturais (Twycross, 2003).

No decurso da prestacdo de cuidados a doentes paliativos, emergem por vezes
situacdes problematicas frequentes da comunica¢do. Sendo elas, a transmissdao de
mas noticias, a conspira¢do do siléncio (a familia que ndo quer que o doente saiba ou
o0 inverso), a negacao e a agressividade, entre outras.

A transmissdo de mas noticias altera de forma drastica o futuro da pessoa,
forcando ajustes, submetendo-a a uma ameaca inultrapassavel, confrontando-a
muitas vezes com o seu limite (Twycross, 2003).

E importante que os profissionais da area da saide que vdo transmitir mas
noticias, a doentes e familiares ja fragilizados, tenham uma comunicagdo sensivel e
adequada. Segundo Salazar (2017, s/p), é essencial, a paciéncia e a compreensdo do
profissional face a reacdes de negacdo, como sendo um processo dinamico, subjetivo,
de ajustamento dificil, no momento da rece¢ao da noticia.

Com a rececdo destas noticias menos positivas, é normal que o doente adote
inicialmente um “discurso de desesperanc¢a”, face a ma noticia que recebeu. Nesta
situacao é fundamental que os profissionais apresentem um discurso assertivo, de
forma a ndo causar incompreensdes, tentando reafirmar e validar sempre o que o
doente vai dizendo, para que este se sinta compreendido. Relativamente aos siléncios
tém que ser bem geridos, fazendo-lhe questdes abertas, dando espago para que o
doente inicie e/ou retome a conversa, com intuito de se sentir a vontade para
expressar a sua dor e ver no profissional, uma pessoa de confianga com quem podera

abordar qualquer contetido que o inquiete.

Segundo Querido (2016, p. 793) deve promover-se a esperanga “como uma boa
prdtica clinica no cuidar de pessoas em situagdo de doenga crénica, avancada e
progressiva, cujo resultado é fundamental para a vivéncia do processo com conforto e
qualidade de vida, mantendo um sentido de dignidade.” Assim e com intuito de
diminuir o sentimento de desesperanca que o doente pode apresentar, o profissional
através do seu discurso, atitudes e intervencdes, deve transmitir ao doente uma
esperanca realista, salientando aspetos mais positivos e sucessos do mesmo, ou seja,
recorrendo a algumas dimensodes da esperanca (afetiva, comportamental, afiliativa,
temporal, entre outras), para que o doente encontre, de certa forma, um alento para a
sua vida.

Assim sendo, uma comunicag¢do franca e empdtica de noticias, mesmo que sejam
mas €, de acordo com varios estudos, desejada, contribuindo para o fortalecimento da
relacdo entre o profissional da drea da saide e a pessoa doente, sustentando a
conviccdo de que ha colaboragdo e proximidade, estreita entre ambos (Vanderkief,
2001 citado por Salazar (2017, p. 20)).

Nao existem féormulas de como dar mas noticias, porém é frequente o uso do
Protocolo de Buckman, assente em seis passos (Aparicio, M., 2016):
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19 Conseguir o ambiente correto;

22 Descobrir o que o doente ja sabe;

32 Descobrir o que o doente quer saber;

42 Partilhar a informacao;

52 Responder as reagdes da pessoa doente;
62 Planear e acompanhar.

As familias, muitas vezes, ndo sdo capazes de lidar com o sofrimento do seu
familiar/ doente, caso este venha a saber a gravidade do seu estado. Com intuito de
proteger o doente, a familia pede aos profissionais da drea da satide para esconderem
do doente o seu diagnostico ou o prognostico da situagdo clinica. A esta situagdo
denominamos conspiracao do siléncio. Também pode ocorrer, que seja o doente a
querer esconder o que sente e sabe, para poupar os seus a consciéncia do seu proprio
tormento. “A conspiragcdo do siléncio torna-se numa fonte de tensdo. Bloqueia a
discussdo aberta sobre o futuro e os preparativos para a separagdo. Se ndo for resolvida,
é frequente que as pessoas em luto sintam grandes remorsos” (Twycross, 2003, p. 49).
E na realidade a maioria das vezes o doente sabe que algo se passa, acabando por
viver a situagdo sozinho, sem se expressar sobre o assunto.

A Etica e a Deontologia determinam que a familia ndo pode impedir que
se discuta com a pessoa doente os aspetos do seu diagnostico ou
progndstico; o contrario sim, ou seja, se o doente entender manter
reserva da informacdo acerca da sua sadde, isso terd que ser respeitado
pela familia e pelos técnicos envolvidos no cuidar. (Sancho, 1999 citado
por Salazar (2017, p. 23))

Assim sendo, e uma vez que a unidade de cuidado é também a familia ndo
devemos criar hostilidades, mas sim, respeitar e tentar perceber quais os motivos que
levaram ao pedido de conspiracdo do siléncio e auxilid-los a ultrapassar esses
motivos. Em situacdes em que haja pedidos de conspiracdo do siléncio, a conferéncia
familiar pode ser uma forma a integrar no plano de intervencgao.

A conferéncia familiar é uma forma estruturada de interven¢do na familia, com
intuito de resolver situacdes complexas, promover a adaptacdo emocional a perda e
ao processo de doenca e de luto, e nio se realizam s6 em momentos de crise. E uma
reuniao (onde o doente pode ou ndo estar presente), que permite segundo Salazar
(2017) abordar o estado clinico do doente, as possibilidades clinicas de intervencao,
bem como tomar as decisGes mais complexas. Nestas conferéncias familiares,
detetam-se também outras necessidades que envolvem a familia.

Segundo Pinto (2016), a conferéncia familiar deve realizar-se em situagdes como:
- Agravamento do quadro clinico;

- Doentes/familia com necessidades especiais (lutos recentes por exemplo);
9
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- Existéncia de conflitos entre a familia e a equipa e/ou existéncia de conflitos
intrafamiliares;

- Familias passivas/agressivas;
- Proximidade da morte.

Pinto (2016) refere ainda os 6 momentos fundamentais para atuar numa
conferéncia familiar:

12 Pré-conferéncia

- Partilhar em equipa e tomada de decisao conjunta;

- Decidir a finalidade da Conferéncia Familiar;

- Decidir quais os elementos da equipa e da familia que devem estar presentes;

- Conhecer detalhes do processo clinico do doente e da dinamica familiar e
clarificar os objetivos;

22 Marcar antecipadamente

- Permite a familia e equipa organizarem-se com tempo;

32 Introducgao a Conferéncia Familiar

- Apresentar os participantes e se necessario identificar um porta-voz;

- Estabelecer um contacto inicial com cada elemento de forma a quebrar alguma
tensao existente;

- Agradecer a presenca de todos;

- Rever e esclarecer objetivos da reunido: ajudar a esclarecer duvidas e encontrar
as melhores respostas para o doente/familia;

- Validar a preocupacao de todos com o doente, bem como os cuidados prestados;
4° Informacgdo médica/clinica

- Rever a historia da doenca, o estado atual e possivel progndstico, e pedir opiniao
dos cuidadores;

- Avaliar expetativas;

- Perguntar ao doente e familiares se tém questdes sobre o assunto abordado;
- Esclarecer mitos;

52 Plano de atuacao

- Elaborar conjuntamente lista de problemas e hierarquiza-los;

- Discutir conjuntamente opg¢des de resolugdo para cada um deles;

- Assegurar que os diferentes elementos da equipa ddo os seus contributos;

- Procurar estabelecer consensos de abordagem de problemas;
10
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- Assegurar que o doente e a familia tétm noc¢do dos recursos de suporte
disponiveis;

- N3o censurar, mas colocar limites;

- Estabelecer um Plano;

62 Terminus

- Sumarizar consensos, decisoes e planos;

- Nomear o representante da familia para a comunicac¢do futura com a equipa;
- Fornecer documentacao escrita, se tal for necessario.

Em suma, a comunica¢do adequada é muito importante no processo do cuidar em
CP, pois é um agente terapéutico muito poderoso. Este agente terapéutico, permite o
aumento da compreensdo e da lembranca do que é dito ao doente, melhora os
relacionamentos e permite uma maior facilidade comunicacional entre a triade -
doente, familia, equipa multidisciplinar, ajudando o doente e a sua familia a encontrar
uma “direcao” um sentido para o que estao a vivenciar.

Por outro lado, pode ser prejudicial se a comunica¢do nao for adequada, se nao
houver atengdo relativamente ao ambiente em que se vai dar a noticia, se nao se
verificar o que o doente sabe sobre a doenca e o que quer saber, ou seja, é
fundamental uma comunica¢do verdadeira, honesta e sincera, mas apropriada ao
estado do doente e ao que este é capaz de receber e suportar. A informacdo deve ser
dada ao ritmo e circunstancias de cada pessoa, nunca mentindo.

2.2. Trabalho em Equipa

O trabalho em equipa é um dos pilares basilares dos CP, situa¢do referenciada no
Plano Nacional de Cuidados Continuados (APCP, 2010), que identifica o alivio dos
sintomas, o apoio espiritual, psicoldgico, social e emocional, o apoio a familia, no
processo de luto e a interdisciplinaridade como componentes essenciais dos CP.

As equipas sdo compostas por profissionais de diferentes areas do saber, que
sincronizam e coordenam esforcos, para alcancar um objetivo comum,
proporcionando o maximo conforto e bem-estar ao doente e sua familia. E importante
a delegacdo de um elemento da equipa, como lider. Este deve possuir competéncias
na area dos CP e qualidades de lideranca, para manter a equipa organizada e coesa.

Segundo Bruera (2011) e Crawford (2003), em CP as equipas devem ser
constituidas por médicos, enfermeiros, assistentes sociais, fisioterapeutas, psicologos,
capeldes, voluntarios, entre outros profissionais de sadde, que sejam essenciais no
decurso da prestacdo de cuidados ao doente, emergindo assim uma abordagem
holistica do doente (de nivel fisico, psicolégico, social e espiritual).
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A dinamica da equipa varia consoante a sua dimensao, composicao, estrutura e
interacbes entre os membros, que devem ser estimulados, garantindo a
interdisciplinaridade. A sua eficacia requer uma

Dinamica que permita a reorganizacao e integracao de conhecimentos
de cada profissional, em cada momento, segundo as necessidades das
situagdes, tendo como diretivas a qualidade de vida e bem-estar do
doente, apoio dos familiares, bem como o funcionamento da equipa que
depende da sua relacdo interna (Bernardo, Rosado, & Salazar, 2016, p.
908).

Segundo Capelas (2017) os pré-requisitos para uma boa equipa de CP sao:
- Clareza e consenso dos objetivos e estratégias;

- Reconhecimento de cada contribuicdo pessoal;

- Elevada competéncia de cada elemento;

- Competente e adequada lideranca;

- Avaliacgdo da eficiéncia/eficacia e a qualidade dos esforgos;

- Suporte para o luto.

Se uma equipa conseguir a congruéncia entre todos os pré-requisitos acima
mencionados, ird conseguir executar uma pratica de prestacdo de cuidados a doentes
paliativos e suas familias, de forma digna e exemplar.

Como exemplos de formas de dinamizar e enriquecer o trabalho em equipa em CP,
recomendam, reunides frequentes, consenso nos objetivos, avaliacdo das
intervencoes, incentivo a revisdo e atualizacao bibliografica, apoio a projetos
conjuntos de investigacdo e a formagdo continua (Bernardo et al, 2016). A formagao
continua e a investiga¢do sao recursos positivos para a equipa, visto que permite uma
melhoria nos servicos prestados e minimiza situa¢des de exaustdo de elementos da
equipa, pela exposicao a fatores de ansiedade, depressivos e de exaustdo, motivados
pela complexidade das fun¢des desempenhadas pelos profissionais das equipas de
CP.

Contudo, emergem na pratica diaria destas equipas multidisciplinares situag¢des
constrangedoras, que carecem de um reconhecimento, de forma a supera-las
executando um bom trabalho de equipa ndao comprometendo a qualidade dos
servicos. Desta forma os autores Bernardo, Rosado e Salazar (2016) enunciam como
principais problemas:

- Critica personalizada e destrutiva;

-Fins mal definidos ou mal compreendidos, conflito entre os interesses
particulares e os do grupo;

-Atribui¢des pouco clara;
12
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-Competitividade;

-Confidencialidade;

-Dificuldade na tomada de decisdes (sobretudo pela sua complexidade);
-Existéncia de confusdo e conflitos de funcoes;

-Falta de escuta, conversa irrelevantes, medo da critica;

-Formalidade, ambiente tenso, indiferenca, aborrecimento;
-Mal-entendidos suprimidos por receio de gerar conflitos;

-Nao se analisar nunca o funcionamento de uma equipa;

-Necessidade de dedicagao e corresponsabilizagao;

-Pouco dominio, contribui¢des pouco relevantes, (uma minoria impde o seu ponto
de vista);

-Problemas de comunicagao entre varios elementos da equipa;
-Tomada de decisdes prematuras.

Porém as vantagens do trabalho em equipa em CP sobrepdem-se a todas as
dificuldades. Capelas (2017) menciona como vantagens do trabalho em equipa, o
apoio mutuo, a corresponsabilizacdo, a formacdo, o reconhecimento, a partilha de
profissionalismo e experiéncia, a melhoria da qualidade, a partilha de decisdes
dificeis e revisdes formais, para melhoria no futuro.

2.3. Apoio a Familia

A familia é considerada a unidade basica em que nos apoiamos, e onde cada
membro da familia encontra o seu suporte e equilibrio para ultrapassar momentos de
crise. Moreira (2001) diz-nos que a fun¢ao da familia é dar apoio e segurancga aos seus
membros, oferecendo-lhe carinho, amor, compreensdo, aceitacdo, interesse e
protegendo a saude através de cuidados necessarios ao seu bem-estar e conforto.
Desta forma o apoio a familia é imprescindivel sendo também este um dos pilares dos
CP.

Na literatura encontramos diversas defini¢cdes de familia, porém a que Ferrel
(2005) citado por Rodrigues (2017, p. 30) descreve, é a que se considera mais
pertinente, ao descrever familia como as pessoas consideradas pelo doente, que
podem ser parentes bioldgicos, ou aqueles com os quais tem intimidade, que sdo
significativos ou que tem contacto frequente com ele. Além de conhecer os membros
integrantes da familia (considerados pelo doente),

o conhecimento do funcionamento da familia, das suas caracteristicas,
do contexto social, cultural e econémico no qual estd inserida, é
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fundamental para a realizacdo do planeamento das intervencdes de
saude e desta forma proporcionar alteracdo de atitudes e de
comportamentos com o intuito de procurar estratégias de adaptacao a
nova situacao familiar (Casmarrinha, 2008, p. 44).

As familias sdo sistemas sociais complexos, com regras de funcionamento,
mecanismos de defesa, de coping e histérias proprias, que as tornam sempre
diferentes umas das outras. Estes aspetos sdo fundamentais e devem ser tidos em
consideracdo, nos momentos de crise/doenca de um elemento da familia, pois a
forma como cada um experiéncia e consegue gerir o stress advindo da doenga, tem
impacto sobre si e sobre os que o rodeiam, revelando-se fulcral a identificacdo dos
elementos da familia que manifestam maiores dificuldades na gestao do processo da
doenca. E importante conhecer a constituicio da familia, bem como a fase do ciclo da
vida em que se encontram, a disponibilidade do(s) cuidador(es), relagdes com o
doente, existéncia ou ndao de criangas, entre outros aspetos. Esta informacao é
fundamental para que os profissionais, quando forem esclarecer/explicar o estado
clinico do doente, as necessidades de cuidados, os tratamentos, e explorarem as
diferentes perspetivas sobre o final de vida e o processo do morrer, lhes garantam um
acompanhamento e apoio necessario.

Independentemente das carateristicas e particularidades da familia, Artinian
(2005) considera que existem trés fases, que as familias vivenciam na adaptagdo a
uma situacao de doenga e/ou fim de vida do doente. Sao elas:

A preparatéria que se assoma na altura dos sintomas e do diagnéstico. E frequente
que a familia sinta medo e entre em negacdo, podendo recusar-se a aceitar a
possibilidade da morte, existindo muitas alteragdes emocionais.

Na fase intermédia, a familia percebe que a perda é iminente e confronta-se com a
realidade da doenga do familiar, presta cuidados e lida com os sintomas fisicos, os
tratamentos e os cuidados.

Por ultimo a fase da aceitacdo, momento em que a familia aceita a morte do
familiar e conclui o processo de despedida do familiar falecido. Neste momento
podem reaparecer alguns dos sentimentos vivenciados na primeira fase, como a
negacao e, por isso, os profissionais da area da saide devem apoiar a familia
continuamente.

Cuidar de alguém é uma tarefa ardua que se vai modificando com o decorrer do
tempo. Porém, e atendendo ao facto de a maioria dos doentes preferir morrer em
casa, é importante que os profissionais se dediquem e atribuam atencdo também a
familia e/ou CI, apoiando-os, pois sdo eles que muitas vezes assumem os cuidados ao
doente.

O CI tem como objetivo principal proteger o doente, promover-lhe a melhor
qualidade de vida possivel, prestar-lhe os melhores cuidados, mesmo que para isso
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seja necessario fazer novas aprendizagens, encaminhando/orientando o doente e
ajudando-o a encontrar um significado nos varios momentos do processo da doenca.

Este papel que o CI desempenha pode gerar stress exacerbado, exaustao e/ou
estados avancados de depressao. Segundo Saraiva (2011, p. 16) “cuidar constitui (...)
um desafio exigente, ndo s6 ao nivel pessoal e familiar, mas também social, laboral e
financeiro”, pela sobrecarga de que os cuidadores sdo alvo. No entanto se houver uma
intervencdo precoce na prevencdo e/ou identificacdo de fatores de sobrecarga, por
parte dos profissionais da area da satude, poder-se-a prevenir e/ou evitar estados de
exaustdo, depressao, frustracdo, tensdo, revolta, culpa, alteragcdo da autoestima, entre
outros, (Zarit, Reever, Bach-Peterson, 1980; Robinson, 1983 citado por Fernandes et
al. (2002, p. 32)).

Desta forma é importante que tenhamos nas equipas profissionais cada vez mais
qualificados e preparados, para acompanhar os familiares e cuidadores informais que
prestam os cuidados ao doente, desde o diagndstico até ao processo do luto apoés a
morte.

Apoio no luto

A doenca e/ou a posterior morte da pessoa faz com que progressivamente tenham
que ser feitos lutos, ndo s6 no momento da morte do familiar, mas sim desde o inicio
do diagnostico onde se iniciam as perdas, o aumento de incapacidades e as mudancas,
o que implica que os familiares e o doente tenham que ir fazendo os seus proéprios
lutos. Segundo Parkes, 1999 citado por Aparicio (2015, p. 18) “O processo de luto ndo
comega apenas quando a pessoa doente morre, devendo intervir-se na preparagdo para
a perda. Esta antecipagdo é fundamental na reorganizagdo da vida da familia, dadas as
necessidades que esta apresenta.” O sucesso de um luto bem resolvido resultante da
morte do doente/familiar, dependera de diversos fatores, como por exemplo: o tipo
de relacao que tinha com o doente, a visdo que a pessoa tem sobre a morte e a forma
como vivenciou e superou (ou nao) perdas e lutos anteriores e do acompanhamento
que a pessoa teve no decorrer deste processo.

Este processo de luto inicia-se, geralmente, no momento em que se tem
consciéncia da perda, sendo este, composto por trés momentos segundo Pinto
(2017):

12 Durante o processo de doenca: Luto antecipatério (a equipa avalia os fatores de
risco, facilita a realidade de perda, validando sempre o esfor¢co e empenhamento nos
cuidados concedidos);

22 Nos ultimos dias e horas de vida e no momento da morte: Transmissdo da
noticia (a presencga de um elemento da equipa é essencial, ainda que atitudes e
expressoes de simpatia raramente ajudem. Dar oportunidade a familia para que se

expresse, chore e adote os seus préprios comportamentos);
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32 Apds a morte: Facilitador a adaptacao da nova situacdo (a equipa informa
acerca do processo de luto, normalizando as possiveis manifestagcdes que a familia
possa sentir, mantendo o acompanhamento. Despiste do luto complicado).

O processo do luto é vivido e sentido de forma diferente por cada pessoa, e as
reacdes ao luto dependem de diversos fatores, desde a forma como foi transmitida a
noticia da morte, a relagdo que havia com a pessoa falecida, as carateristicas pessoais
do individuo enlutado, os fatores geracionais da morte, o suporte social e crises
recorrentes.

Pode mesmo se considerar o luto como a maior crise pessoal que muitas das
pessoas tém que enfrentar e, tal como outros acontecimentos da vida, tém
consequéncias significativas. Este ndo é apenas emocional, é também uma experiéncia
fisica, intelectual, social e espiritual, que afeta os sentimentos, os pensamentos e o
comportamento. O luto é o processo através do qual as pessoas assimilam a realidade
da sua perda e encontram uma forma de viverem sem presenca fisica da pessoa
falecida.

Existindo assim algumas reac¢des pelas quais as pessoas podem passar aquando da
perda: o choque/negacdo (descrenga, corresponde a um periodo de insensibilidade e
incredulidade), a desorganizacdo/desespero (consciencializacdo, é a fase em que a
pessoa anseia que nada tenha acontecido e tem tendéncia a negar a perda, sendo o
sentimento predominante a raiva), reorganizacdo/recuperacao (restabelecimento,
em que a pessoa comeca a recuperar a sua vida “normal”). Estas rea¢des verificam-se
num processo de luto normal/adaptativo, sendo importante monitorizar
sistematicamente: “o grau e duragdo de uma atitude de negag¢do em relagdo a perda
sofrida (...) a proporcionalidade e rigidez dos sentimentos de culpa e irritabilidade (...) a
progressdo e desvinculagdo progressiva e a integracdo harmoniosa de novos papéis e
actividades” (Barbosa, 2016); (Twycross, 2003).

Porém o processo de luto pode ndo seguir um curso normal, complicando-se e
alterando a vida das pessoas enlutadas. “Verificar-se luto complicado em cerca de 10 a
20% das pessoas enlutadas” (Barbosa, 2015, p. 92). Segundo Lazare (1976) citado por
Carqueja (2017), as premissas basicas de um luto complicado sao:

- A pessoa nao consegue falar da perda sem experienciar uma dor intensa;

-Um acontecimento com pouca importiancia desenvolve uma intensa reacao
emocional;

- A pessoa nao pode e/ou ndo quer desprender-se de coisas do falecido;
- Presenca de sintomas fisicos idénticos aos do falecido antes de morrer;

- Mudangas radicais de estilo de vida e evitamento do grupo de amigos/familia
e/ou atividades associadas ao falecido;

- Imitar a pessoa falecida, identificando-se excessivamente com o que perdeu;
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- Impulsos destrutivos; Desenvolvimento de uma fobia ou doenga.

Segundo Barbosa (2015, p. 109) é fundamental que os profissionais a trabalhar na
area da saude, que acompanham os lutos, sejam detentores de qualidades como:

19 Manifestar capacidade de empatia; capacidade de contencao; e
atitude e ideologia tolerantes;

22 Capacidade de introspecao sobre as emocdes e conflitos pessoais
(para que ndo os projete massivamente na pessoa em sofrimento);

32 Nao sofrer de perturbagdes psiquiatricas graves, nem de
perturbacdes de personalidade (ndo mostrar tragos de “cuidador
compulsivo” ou tentativas de suicidio recentes);

42 Nao permitir que o trabalho profissional no luto impega o
cumprimento dos seus compromissos afetivos e familiares;

52 Preencher as necessidades afetivas basicas pelas relacoes com
proximos, familiares ou com a rede social;

62 Possuir conhecimento dos processos de luto e das respostas e ritos
sociais perante luto;

72 Ter feito uma elaboragdo suficiente dos seus préoprios lutos;

82 Possuir suficiente experiéncia de vida para poder relativizar as suas
proprias experiéncias e crencas e as do enlutado;

92 Fazer, se possivel, supervisdes ou tutorizacdes, individuais ou em
grupo (de reflexao, de supervisdo), para elaborar duvidas, conflitos e
ambivaléncias decorrentes do acompanhamento em que esta
envolvido (Barbosa, 2015:109).

Se os profissionais abrangerem qualidades como as acima descritas, vao conseguir
com maior facilidade acompanhar e auxiliar os processos de luto das respetivas
familias, prevenindo-se também situa¢des de burnout, uma vez que os profissionais
estdo diariamente expostos a situacdes de perdas e lutos. Para fazer face a estas
situagdes complexas com que os profissionais se deparam, na sua pratica clinica
Barbosa (2015, p. 110) citando Morris e Block, 2012, enumera algumas estratégias de
autocuidado, ajudando os profissionais nos autocuidados e nos cuidados dos seus
colegas, sendo elas:

- Fronteiras claramente definidas (mas flexiveis) com os doentes;
- Formacado continua sobre questoes de fim de vida e luto;
- Estabelecimento de metas realistas;

- Oportunidades de esclarecimento, tanto a nivel informal como institucional,
especialmente para mortes dificeis ou quando o conflito existe dentro da equipa;

- Apoio da equipa;
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- Atividades pessoais criativas, tais como exercicio, hobbies e outros interesses;

- Rituais de memoria (ex. adquirir conhecimentos sobre os doentes falecidos,
escrever cartdes de simpatia).

2.4. Controlo de sintomas

O controlo de sintomas é fulcral em doentes paliativos, pois com a progressao da
doenca, os tratamentos e as comorbilidades, tém frequentemente multiplos sintomas,
fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais. Segundo Steinhauser, (2000) a prioridade
dos doentes terminais, profissionais e familiares sobre a qualidade de cuidados é:

192 Controlo adequado da dor/ outros sintomas (estar lucido);
22 Comunica¢ao com o seu médico;

32 Preparagdo para a morte;

42 Procura de um sentido;

52 Nao ser um fardo.

Acresce desta forma a necessidade de profissionais capacitados e preparados,
para fazerem uma identificagdo, avaliacao e tratamento dos sintomas, de modo a que
se promova o conforto, dignidade, autonomia e a qualidade de vida do doente. Esta
avaliacdo de sintomas é fulcral e deve ser frequente, além de abordar o doente com o
intuito de saber a origem e intensidade da sua dor, é imprescindivel o parecer dos que
estdo mais préoximos do doente, CI ou familiares, bem como outros profissionais da
area da saude.

Segundo Neto (2016), estes profissionais da area da saide devem ter em
consideracdo, determinados principios gerais do controlo sintomatico, tais como:

- Avaliar antes de tratar, determinar a causa ou causas do sintoma;

- Explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas de forma clara e
acessivel ao doente e familia;

- Nao esperar que o doente se queixe, mas perguntar e observar de forma a
antecipar, tanto quanto possivel, o aparecimento dos sintomas;

- Adotar uma estratégia terapéutica mista, com recurso a medidas farmacologicas
e ndo farmacolédgicas;

- Estabelecer prazos para o cumprimento dos objetivos terapéuticos e adotar
estratégias de prevencdo de sintomas que possam surgir, como deixar medica¢do de
resgate prescrita;
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- Monitorizar os sintomas, utilizando instrumentos de medida estandardizados
(Escala Visual Analégica, Escala Numérica, Escala Qualitativa, Escala de Avaliacdo de
Sintomas de Edmonton) e recorrendo a métodos de registo adequados;

- Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas;

- Dar atengdo ao detalhe de forma a otimizar o controlo de sintomas e a minimizar
os efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas instituidas.

A administracdo de farmacos é crucial na maioria das situacdes, porém os
profissionais recorrem a intervengdes terapéuticas farmacologicas e ndo
farmacolégicas, de forma a assegurar o controlo sintomatico do doente, causando o
menor sofrimento possivel ao doente e aumentado a sua qualidade de vida.

Cecily Saunders (década de 1960) introduziu o conceito de “dor total”, constituido
pela dimensdo fisica, mental, social e espiritual do individuo, para descrever a
percecao da dor como um sofrimento multidimensional. Este conceito enaltece todas
as dimensodes do sofrimento humano, o que significa que para haver um bom controlo
da dor total é necessario um trabalho de equipa multidisciplinar coeso. A intervencao
multidisciplinar segundo Branco (2015), ajuda o doente e a familia a compreender o
que se passa, facilitando a expressdo de emocdes, reduzindo assim o siléncio, o
isolamento e o sofrimento ndo expressados que por norma geram ansiedade.

Segundo diversos estudos, os sintomas com maior prevaléncia em doentes
paliativos, sdo a dor, astenia, anorexia, xerostomia, obstipacao e a dispneia (Walsh D.,
2000);(Stromgren, 2002).

De acordo com as orientacdes da OMS, a escala analgésica para controlar sintomas
e reduzir a intensidade da dor, contempla trés degraus consecutivos - leve, moderada
e severa. Esta escada analgésica, como se verifica na figura 2, congrega tratamento
farmacolégico (analgésicos e adjuvantes), com medidas “invasivas” (técnicas
anestésicas) e nao farmacoldgicas: fisicas (fisioterapia, massagem, aplica¢do de frio e
calor), psicolégicas (distracdo, relaxamento, psicoterapia) e ambientais (Gongalves,
2017).

19



Vera Lucia Alves Pires

Escada da OMS

Degrau 3
Degrau 2 Dor intensa
Degrau 1 Dor moderada
Dor leve
Opidide fraco Opidide forte
Nao opidides Codeina Morfmg
AAS Dihidrocodeina BUPI’EF‘I-DFFH"ICI
Paracetamol Tramadol Fentanil, elc.
AINES = v
+ nie apidides + nuo_nplmdes
+ adjuvantes + adjuvantes t adjuvantes
Considerar terapéuticas adjuvantes
e RT, QT, Terapia hormonal, cirurgia, bloqueios anestésicos
Apoio psicosocial, espiritual e tratamennto dos outros sintomas 1

Figura 2 - Escada Analgésica da OMS

Fonte: Nucleo de Cuidados Paliativos da Associacao Portuguesa dos Médicos de Clinica Geral
(2007, p. 458)

3. Servicos de Saude existentes

Com intuito de se explicitar a organizacdo dos CP, caraterizamos os servicos de
saiude destinados a doentes paliativos. De forma a responder as necessidades e
desejos/preferéncias dos doentes paliativos, sdo necessarios diferentes modelos de
prestacdo de cuidados.

O Diario da Republica, de 6 de Margo de 2018, regulamenta os Tipos de Equipas
Locais de Cuidados Paliativos (RNCP); as Unidades de Cuidados Paliativos (UCP);
Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP); e as Equipas
Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) (Didrio da Republica ,
2018).

As equipas locais integradas na Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP),
articulam-se entre si, bem como com outros servigos e equipas do Servico Nacional de
Saude, de forma a garantir a continuidade dos cuidados que o doente requer.

A competéncia das equipas locais de CP é regulada pela Portaria n266/2018:
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- Proceder a admissdo ou readmissao dos doentes com necessidade de cuidados
paliativos;

- Articular com as outras equipas locais a afetacdo ou a transferéncia de doentes,
tendo em vista a prestacdo de CP eficazes, oportunos e eficientes aqueles que,
independentemente da idade e patologia, deles necessitem;

- Definir e concretizar, em relagdo a cada doente, um plano individual de cuidados;
- Divulgar junto da populac¢do a informacao sobre CP e acesso a RNCP;

- Articular com os outros prestadores de cuidados de satde, na sua area de
influéncia.

A articulacao entre as Unidades de Convalescenga, as Unidades de Média Duragao
e Reabilitagdo, as Unidades de Longa Duracao e Manutencao e as Equipas de Cuidados
Continuados Integrados da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), com as equipas locais de CP, complementam-se a fim de garantirem os
melhores cuidados possiveis ao doente através de a¢des paliativas.

3.1. Unidades de Cuidados Paliativos

A Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) é um servigo especifico de tratamento em
regime de internamento para doentes que necessitam de CP diferenciados e
multidisciplinares, nomeadamente em situacao clinica aguda complexa. Esta Unidade
deve estar integrada num hospital ou noutra unidade de sadde do setor publico,
social ou privado. Podem diferenciar-se em funcdo de patologias especificas,
mormente na area das doengas oncoldgicas, neurolégicas rapidamente progressivas,
da infecdo VIH/SIDA e na area pediatrica. As unidades podem diferenciar-se ainda em
razdo do desenvolvimento de atividades de docéncia e de investigacao, devendo neste
caso estar sediadas em hospitais centrais ou universitarios.

A UCP assegura os seguintes servicos:

a) Cuidados médicos e de enfermagem permanentes;

b) Intervencao psicologica para doentes, familiares e profissionais;
c) Intervencao e apoio social;

d) Apoio e intervencdo no luto;

e) Intervencao espiritual;

f) Exames complementares de diagnostico;

g) Prescricdo e administracao de faArmacos que constem do Formulario Nacional
de Medicamentos, no respeito pelas normas de orientagdo clinica da Dire¢ao-Geral da
Saude;
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h) Higiene, conforto e alimentacao;
i) Convivio e lazer;
j) Formacdo em cuidados paliativos;

K) Assessoria na area dos CP a profissionais de saude, designadamente dos
cuidados de saude primarios, hospitalares e continuados, da respetiva area de
influéncia da instituicdo de saide onde a UCP se encontra integrada.

3.2. Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos

A Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) é uma
equipa multidisciplinar, dotada de recursos especificos que presta os seguintes
Servigos:

a) Aconselhamento e apoio diferenciado em CP especializados a outros
profissionais e aos servicos do hospital, assim como aos doentes e suas familias;

b) Assisténcia na execucdo do plano individual de cuidados aos doentes
internados em situacdo de sofrimento decorrente de doenca grave ou incuravel, em
fase avancada e progressiva ou com prognostico de vida limitado, para os quais seja
solicitada a sua atuacgao.

A EIHSCP articula-se e complementa-se com outras unidades e equipas da
instituicdo de saude onde se encontra integrada.

As institui¢des hospitalares integradas no Servico Nacional de Saide, com Servigo
ou Departamento de Pediatria, devem constituir uma EIHSCP -Pediatrica,
dimensionada as caracteristicas e necessidades locais, que pode prestar cuidados
diretos e orientacdo na execuc¢do do plano individual de cuidados as criancas e jovens
em situacao de doenga cronica complexa e suas familias, para as quais seja solicitada
a sua intervencao.

3.3 Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos

A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) é uma equipa
multidisciplinar, dotada de recursos especificos que pode estar integrada nos
Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) ou nas estruturas das Unidades Locais de
Saude. A ECSCP presta cuidados domiciliarios de modo a garantir a permanéncia do
doente em fim de vida no seu ambiente comunitario e familiar. Desenvolve a sua
atividade de forma auténoma do ponto de vista técnico, em estreita articulagio com
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as diferentes unidades e equipas de saude e apoio social que prestam cuidados ao
doente.

Esta equipa depende do Conselho Clinico e de Saide do ACES onde se encontra
integrada. Poderao, ainda, vir a ser previstas ECSCP integradas em unidades do setor
social ou privado. Nas situacdes em que os ACES ndo possuem capacidade para
constituir uma ECSCP e até que a mesma se venha a constituir, as equipas de cuidados
paliativos do hospital de referéncia do ACES podem prestar cuidados paliativos
domicilidrios em estreita articulacdo com os profissionais desse ACES, incluindo das
equipas de cuidados continuados integrados.

A ECSCP assegura, designadamente:

a) Cuidados médicos e de enfermagem permanentes;
b) Intervencao psicologica;

c) Intervencgdo e apoio social;

d) Apoio e intervencdo no luto;

e) Intervencao espiritual;

f) Apoio e aconselhamento diferenciado, em CP, as unidades de cuidados de saude
primarios, as unidades e equipas da rede nacional de cuidados continuados
integrados e a outras instituicdes onde o doente resida;

g) Tratamentos e interven¢des paliativas a doentes complexos, de acordo com o
nivel de diferenciacdo da equipa;

h) Prevencao e interven¢do na exaustao emocional dos profissionais de saude;

i) Gestdo e controlo dos procedimentos de articulacdo entre os recursos e os niveis
de saude e sociais;

j) Formacgdo em cuidados paliativos. (Decreto de Lei n? 66/2018)

4. Metas e Realidades no acesso aos Cuidados Paliativos

A Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP, 2017-2018) evidencia a
relacdo entre os diferentes prestadores de cuidados para que seja feita de forma facil
e rapida (Figura 3). As equipas de CP articulam-se entre si e com as outras equipas do
sistema nacional de saide como qualquer outra equipa hospitalar ou dos Cuidados de
Saude Primadrios, referenciando os doentes através dos sistemas de informacio
existentes no sistema nacional de saide (Consulta a Tempo e Horas, SClinico ou
sistema alternativo, GestCare CCI), e/ou por contacto direto, pessoal ou telefénico, em
situagdes urgentes. E ainda possivel que qualquer pessoa, mesmo ndo sendo
profissional de saude referencie para a equipa de CP.
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Devem ainda ser definidos tempos maximos de resposta nos servicos de CP, de
igual forma como nas restantes areas da saude, nomeadamente nas ECSCP, nas
EIHSCP e na Consulta Externa.

C. SAUDE C. SAUDE ‘
PRIMARIOS g : HOSPITALARES

Figura 3 - Rede Nacional de Cuidados Paliativos - Modelo de organizacao

Fonte: Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2017-2018, p. 17)

A Associagdo Portuguesa dos Cuidados Paliativos em Portugal (APCP) em 2016
elaborou um documento onde expressa a sua posicdo relativamente ao
desenvolvimento dos CP em Portugal. A partir deste documento (APCP, 2016)
podemos verificar a realidade existente em Portugal, face ao nimero de unidades e
equipas necessarias por percentagem da populacdo. Estima-se que em Portugal o
numero referente a doentes falecidos que teriam tido necessidade de cuidados
paliativos, oscila entre 72299 e 85923. (Tabela 1)
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Tabela 1 - Estimativa do nimero de 6bitos com necessidades paliativas.

Fonte: Desenvolvimento dos CP em Portugal, APCP, fevereiro de 2016

M2 de Doentes paliativos
Bistctin/Ragiio abitos Minimo Manimo Média
Aweiro & 406 4 420 5 253 4837
Beja 2121 1 463 1739 1601
Braga & 215 4 288 5 D9& 4 692
Braganga 1 BS6& 1281 1522 1 402
Castelo Branco 2 738 1 889 2 245 2067
Coimbra 4 858 3 352 3 oB4 3 66E
Ewara 2159 1 490 1770 1 630
Faro 4 GERD 3 235 3 845 3540
Guarda 2 418 1 &68 1983 1826
Leiria 5 128 3 538 4 205 3872
Lisboa 20 215 14 362 17 DB 15 715
Portalegre 1 B39 1 269 1 508 1389
Porto 14 982 10 338 12 285 11 3312
Santarém 5 590 3 857 4 584 4221
Setdbal B 3B& 5 7BG6 & BT &332
Viana do Castelo 2 742 1892 2 248 2070
Wila Real 2 480 1711 2034 1873
Viseu 4 315 2977 3538 3258
Acores 2 3116 1 598 1 899 1 749
Madeira Z 732 1 B85 2 240 2063
TOTAL 104 TBS T2 299 AS 923 79 117

Fompe. INE, 2014

No que concerne ao racio de recursos de CP, a European Association for Palliative
Care (EAPC) recomenda como requisitos minimos das seguintes tipologias de
servicos, as seguintes:

- 80-100 camas de internamento por milhdo de habitantes, sendo que 30% desta
deverdo estar em instituicoes de agudos e as restantes em tipologias de ndo agudos;

- Uma EIHSCP, por cada hospital, no minimo uma para cada hospital com 250
camas;

- Uma ECSCP por 100 mil habitantes, funcionando 24 horas/dia (APCP,2016).

Porém, a APCP na sua proposta de desenvolvimento de CP em Portugal, com base
no que a EAPC recomenda e nos dados do Instituto Nacional de Estatistica de 2014,
considera que seriam necessarias as seguintes equipas e unidades de CP, em Portugal:

- 830 a 1037 camas, sendo que destas, 249 a 311, devem estar em institui¢cdes de
agudos e 581 a 726 em nao-agudos;

- 98 EIHSCP;
- 104 ECSCP.

Com base nos dados de 2016, a realidade dos CP em Portugal, estaria longe do que
seria necessario na visido da APCP. Como podemos observar nas Tabelas 2, 3 e 4
verifica-se que relativamente as unidades e equipas de CP existentes em Portugal,
existe uma baixa cobertura de servicos disponiveis a populagao.

Relativamente as Unidades de Internamento no servico publico, verifica-se a

existéncia de 27 com um total de 359 camas, havendo na tipologia de agudos apenas 5
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unidades com 89 camas e na tipologia de ndo-agudos 270 camas. Comparando com o
que a APCP nos diz, para que haja uma satisfacdo das necessidades, teriam que existir
830 a 1037 camas, destas 249 a 311 deviam estar em instituicdes de agudos e 581 a

726 em ndo-agudos.

Assim sendo, ainda existe caréncia ao nivel dos servicos de internamento. O
numero de camas disponiveis para os individuos que necessitam de CP é reduzido,

indiciando a existéncia de uma baixa taxa de cobertura (38,2%) (Tabela 2).

Tabela 2 - Camas de Cuidados Paliativos, Ratios e Taxa de Cobertura

Fonte: Desenvolvimento dos CP em Portugal, APCP, fevereiro de 2016

W¥ cama totais W camas em inst. Agudos W? camas em Imit. Nio-Agudos
Déstrita
Regido o Aluan Ratie  Cobertura Abuais Ratio  Cobertura Alugss Fatio "
Cobertura
Aydirg 702 43 0 L] 24 il 0 oo 1] oo oo
Bega 134 164 b i1E 452 0 0 5] i [FE ] 66.7
Braga B33 EM ] L9 112 0 [ Lo 10 119 B9
Bragania 129 808 7 1310 L7 i 04 oo 17 1318 2125
C. Branco 18€ B30 10 535 588 0 0.0 oo 10 535 811
Coimbra 41422 ] 52 ma7 0 482 18LE 1B 434 ga.l
Ewira 159 B8l B 500 533 0 04 op B 50.0 B0.0
Farp 444 534 10 125 258 0 0 oo 10 ns BT
Guarda 152 285 11 71 788 0 0.0 oo 11 ni 1100
Leieia 463 056 il i1¢] o4 0 i) ] ] Do oo
Lishoa 1105348 8D 158 ELE 0 o oo -1 358 56.7
Porlalegre 117084 5 4E 504 0 0.0 oo § 446 Tid
Porio 1 7TBER99 58 i3 ELE ] 40 124 Eil 18 ES 182
Santarém 441 Tae 15 p Hs 0 0.0 op 15 ELY] 536
Setubal 852 438 52 BLD (121 B 94 WE 4 516 B15
V. Castele 3rmy 0 1] 04 il 04 5] ] oo oo
Vila Real 198 §30 12 604 66.7 12 E0.4 2400 ] i oo
Vikku 365 760 il 547 60.6 il 0a oo i} 54.7 B7.0
hpores 246 153 ] a8 &4 i 0.4 oD ] oo oo
Madeira 25E 86 3 i ns (] k] 1286 0 (i 0.0
Total 103 En 153 ME ik2 8 LK il4 m 160 411

Forte: INE (2004), APCP e ACSS

Em Portugal existem apenas 34 EIHSCP, como se pode verificar na Tabela 3, o que
representa apenas uma taxa de cobertura nacional de 35,1%. Conclui-se, portanto,
que Portugal se encontra distante do necessario para uma prestacao adequada junto
de todos os individuos que necessitam de CP, até porque segundo a APCP seriam

necessarias 98 EIHSCP.
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Tabela 3 - EIHSCP, Ratios e Taxa de Cobertura

Fonte: Desenvolvimento dos CP em Portugal, APCP, fevereiro de 2016

Dvistrito /Regido Reais Ratio Cobertura
AveiTo 2 o2 122
Beja 1 o5 50.0
Braga 1 0.2 20.0
Braganca 1 0.3 333
Castels Branca 1 0.3 333
Coimbra 2 0.3 186
Evora ] i Fi] i Fi]
Fara 2 0.5 S50.0
Guarda ] o0 G0
Leiria a 0.0 0.0
Lisboa B 0.3 333
Portalegre 2 1.0 100.0
Porto B o0& 571
Santarem a o.e o.Q
Setubal i o8 BO.0
Viana do Castelo 1 0.5 S0.0
Vila Real 1 0.3 333
Vizeu a 0.0 0.0
Agores 1 0.3 333
Madeira 0.5 50.0
Total 34 0.4 35.1

Fomte: IME (2014), APCP & 4TSS

No que respeita as ECSCP (Tabela 4), verifica-se a existéncia de 18 equipas. A
APCP refere que para fazer face as necessidades existentes em Portugal deveriam
existir 104. Note-se que das 18 equipas comunitarias existentes, apenas uma funciona
24h/dia, gerando assim apenas 17,5% da cobertura das necessidades.
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Tabela 4 - ECSCP, Ratios e Taxa de Cobertura

Fonte: Desenvolvimento dos CP em Portugal, APCP, fevereiro de 2016

Distrito/Regido Reais Ratio Cobertura
Aneito 0 Q.00 oo
Beja F 139 2000
Braga i} Q.00 oo
Braganca 3 231 3000
Castelo Branco L] Q.00 oo
Coimbra 1 o2a 50
Evora 0 0.00 o0
Faro 2 0.5 50.0
Guarda 1] Q.00 oo
Leiria 1] .00 0.
Lisboa 2 .09 91
Portalegre [i] 000 0.
Porto 4 0zz 22
Santarem o Q.00 oo
Setubal i 012 113
viana do Castelo 1 0.2 500
Wila Real o .00 oo
Wizeu [1] (el lv] 0.0
Arores 1 041 S0.0
Madeira 1 039 335
Total 18 0.17 175

Fomte: INE (200a), APCP & &4055

Conclui-se, assim, que os servicos de CP existentes em Portugal ndo sao ainda
suficientes para responder as necessidades da populac¢do alvo. Urge a necessidade de
criar mais servicos de CP, com profissionais formados na area, para que as
necessidades da populacdo portuguesa possam ser colmatadas e se prestem CP
atempadamente e de forma adequada as necessidades dos doentes e suas familias.

5. Servico social nos Cuidados Continuados e Paliativos

O servico social exige cada vez mais competéncias teodrico-praticas, politicas,
éticas, operativas, de forma a que o campo da intervencao seja salvaguardado e as
fungdes profissionais asseguradas.

Tendo por base a definicdo de servigo social aprovada pela Assembleia Geral da
International Federation of Social Workers e da International Association of Schools
of Social Work em junho de 2014, em Melborne, o servigo social é considerado uma
profissdo de intervencao e uma disciplina académica que promove o desenvolvimento
e a mudanca social, a coesdo social, a promoc¢ao da pessoa e o empowerment (APSS,
s.d.).

Segundo a Classificagdo Nacional das Profissdes (INE, 2010), o AS é um
profissional especializado na area das ciéncias sociais e humanas com capacidade de
intervencdo, planeamento e investigacdo e que atua em trés niveis distintos:
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individuos, familias e comunidade. Utiliza procedimentos especializados e préprios
do servigo social, como o diagndstico ou entrevista e age com o intuito de identificar e
resolver os problemas do individuo, grupo ou comunidade, adaptando-o e tornando-o
util a sociedade.

Segundo (Oliveira, 2016), o objetivo da interven¢do do servigo social passa por
estabelecer uma relacdo de interajuda com o doente e sua familia. Promovendo a
minimizacdo de dificuldades decorrentes da situacdo de doenga, intervindo quer
durante o internamento, quer nos servicos existentes na comunidade, de forma a
proporcionar bem-estar e qualidade de vida ao doente.

O AS tem como funcdo a promocao de capacidades e competéncias sociais,
pessoais e grupais, de nivel relacional, cognitivo e organizativo. Segundo Fernandes e
Branco, 2005 citado por Romao (2012), pretende-se que o AS ajude na criagdo e
promoc¢do de relagdes interpessoais e grupais, capacitando os individuos para o
desenvolvimento de novos papéis (novas formas de comunicacdo e de relacdo).
Este deve ainda, informar e consciencializar individuos sobre o funcionamento da
vida em sociedade, atendendo aos recursos disponiveis. Deve, também, facilitar
interacOes entre pares, organizagoes e outras estruturas sociais, de modo a acionar
novos recursos sociais, estimulando a participacao e a capacidade organizativa dos
individuos.

Desta forma, com os avangos e mudangas sociais cada vez mais preconizados na
nossa sociedade, ocorre a necessidade de incluir outras disciplinas nos programas de
saude. Estas vém facilitar o trabalho em equipa multidisciplinar, pois a articulacdo e
troca de saberes dos diversos profissionais permite respostas mais adequadas para
os doentes, proporcionando-lhe a melhor qualidade de vida possivel. Assim sendo, o
AS é um dos elementos presentes nas equipas multidisciplinares que a RNCCI
contempla. Esta foi criada no ambito do Ministério da Saude, do Trabalho e da
Solidariedade Social, Decreto-Lei n? 101/2006 de 16 de julho.

A RNCCI é constituida por diversas unidades de internamento, unidades
ambulatérias, equipas hospitalares e equipas domiciliarias. A tipologia da RNCCI é a
seguinte:

Internamento
- Unidade de Convalescenca;
- Unidade de Média Duracgdo e Reabilitagao;
- Unidade de Longa Duracdo de Manutencao;
— Unidade de Cuidados Paliativos;
Ambulatério
- Unidade de Dia e Promoc¢ao da Autonomia;

Hospitalares
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- Equipa de Gestao de Altas;

- Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos;
Domiciliarias

- Equipa de Cuidados Continuados Integrados;

- Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos.

A RNCCI tem como objetivos a prestacdo de cuidados de saide e de apoio social de
forma continuada e integrada a pessoas que, independentemente da idade, se
encontrem em situacdo de dependéncia. Nesta, incluem-se os CP, que segundo afirma
a DGS (2006, p. 3) “resposta socialmente organizada no nosso Pais para fazer face as
necessidades das pessoas com dependéncia funcional, dos doentes com patologia
crénica maultipla e das pessoas com doenga incuravel em estado avancado e em fase
final de vida.”

A 7 de julho de 2006, a Direcao-Geral de Saude cria o “Manual de Boas Praticas
Para os Assistentes Sociais da Satde na RNCCI” com inten¢do de proporcionar uma
maior qualidade no desempenho dos assistentes sociais que exercem atividades no
ambito dos Cuidados Continuados. Segundo este manual, o AS inserido em UCP e em
EIHSCP, desempenha funcdes ao nivel do acolhimento, do plano individual de
cuidados, acompanhamento psicossocial e da prestacdo de cuidados. Destacando-se a
dimensdo do apoio psicossocial prestado ao doente e familia, ao suporte
multiprofissional e as acdes de extensdo a comunidade.

Ainda com base no Manual, a finalidade primordial do AS a exercer fung¢des nesta
area é que garanta um adequado acolhimento e integracao de doentes e familiares na
RNCCI, na qual estao inseridos os CP. Desta forma o AS surge como:

(...) facilitador da integracdo dos utentes nos servicos de saude (...);
gestor de caso e monitor da continuidade, integralidade e qualidade dos
cuidados (...); mediador e fomentador das redes de suporte social e sua
efectividade (...); provedor e conselheiro da familia (...); mediador da
prestacdo de bens e servicos ao doente e familia (...); promotor da
qualidade e humanizagdo dos cuidados e servigos(...); dinamizador de
individuos e organizador de grupos (...); capacitador de populacgdes e
organizador de comunidades (...). (DGS, 2006, p. 6)

Na sua abordagem social o servigo social, procura conhecer, avaliar e aprender,
estando esse trabalho refletido no diagnodstico social, o qual é a base para planear a
intervencao e a ajuda.

Compete ao AS “efetuar a sua intervencdo em diferentes niveis psicossociais,
consoante a fase em que o doente, a familia e a equipa se encontram e assim adequar
a sua funcdo ao objetivo de trabalho naquele momento correto” (Reigada et al.,, 2014,
p. 160) a fim de sinalizar os problemas existentes e/ou indicadores de risco e fazer o
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levantamento e avaliacdo das necessidades do doente e familia. A sua funcao é
também de promover sempre o bem-estar e a qualidade de vida de ambos. Para isso é
necessario elaborar um diagndstico familiar e social detalhado, de forma a conseguir
identificar as necessidades e quais os procedimentos e/ou meios mais adequados
para fazer face as necessidades do doente e familia. Consequentemente, a elaboracao
de um plano de intervengao é favoravel para todos.

A intervencdo social procura sempre que possivel, envolver, cooperar,
responsabilizar e incutir solidariedade na familia. O trabalho social é também
indissociavel da articulagdo com a comunidade. Desde logo, a procura de recursos e
respostas sociais devem adequar-se a situacao particular da pessoa doente/familia,
assim como aos pedidos de colaboracao e situagdes de encaminhamento.

O AS faz ainda um acompanhamento no luto que, segundo Payne (2012) passa
por: informar os doentes e familias sobre as opg¢des que tem para serem
acompanhados no processo de luto; encaminhar as pessoas que estao a atravessar um
processo de luto para profissionais competentes na resolucdo destes problemas;
proporcionar servicos de apoio com a presenca de pessoas com experiéncias
semelhantes e, por fim, em casos de luto complicado, fornecer toda a informacao e
encaminhamento para servigos de saide mental. De acordo com Payne (2012, p. 136),
a morte e o luto sdo momentos da vida de todos os individuos com grande
importancia, encarecendo no servico social um enfoque nos “relacionamentos com a
familia e comunidade e o seu empenho no desenvolvimento da capacidade das
instituicdes sociais para darem resposta as necessidades sociais das pessoas
oferecem um contributo importante para os cuidados de apoio social geral, de fim de
vida e cuidados paliativos.”

6. Doente oncolégico

A doenca oncolégica é reconhecida, hoje em dia, como um dos maiores problemas
de saude, atingindo um numero substancial da populacao em idade ativa, de paises
desenvolvidos e em vias de desenvolvimento. Segundo o Programa Nacional para as
Doencgas Oncoldgicas (Miranda et al, 2017), as doencgas oncoldgicas sao a segunda
causa de morte em Portugal e aquela que tem aumentado mais nos ultimos anos. A
semelhanca do resto da Europa, é notério um aumento regular da incidéncia do
cancro em Portugal, a uma taxa constante de aproximadamente 3% ao ano.

A doenca oncoldgica proporciona aos que dela sao vitimas diversas mudancas, tais
como alteragdes fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, sendo que estas ndo se
manifestam de forma igual, nem nos mesmos periodos do estado evolutivo da doenca.
Segundo Estanque (2011, p. 26) no decurso da doenca ocorrem multiplas alteracoes
“e nem sempre iguais entre si, a diversidade de fatores influencia cada um deles e desta
forma torna-os muito diferentes consoante a sua propria personalidade, as pessoas que
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o rodeiam e a prépria doenga oncoldgica”. Desta forma, o doente oncoldgico deve ser
alvo de uma abordagem holistica, acompanhado por uma equipa multidisciplinar,
onde o doente e a familia sdo o centro dos cuidados (Watson et al, 2009 citado por
Pacheco (2014)).

Contudo, e atentando ao Programa Nacional para as Doengas Oncoldgicas o
aumento dos sucessos terapéuticas tem contribuido, também, para um aumento
consideravel do numero de sobreviventes de cancro, tendo esta populagdo
necessidades particulares, tanto em termos clinicos como sociais.

7. Cuidador Formal e Informal

Cuidador é toda a pessoa que assume como fungdo a assisténcia a uma
outra pessoa que, por razoes tipologicamente diferenciadas, foi atingido
por uma incapacidade, de grau variavel, que nao lhe permite cumprir,
sem ajuda de outro(s), todos os actos necessarios a sua existéncia
enquanto ser humano. (Oliveira et al, 2007 citado por (Cunha, 2011, p.

5))

Entende-se por cuidador todo o individuo que providencia as necessidades
emocionais e/ou fisicas de outro individuo, independentemente da relacdo que estes
tenham. Os cuidadores podem ser formais ou informais.

Admitem-se como cuidadores formais, todos aqueles que prestam cuidados e sdo
remunerados por executar essa tarefa. Estes tém um papel relevante na clarificacao
de duvidas dos cuidadores informais e diminuicdo dos anseios provocados pelo
desconhecido. Por sua vez, os cuidadores informais podem ser familiares, amigos,
vizinhos, entre outros que executam a tarefa do cuidar e nao recebem qualquer tipo
de remuneracdo (Bidarra, 2003 citado por (Ribeiro, 2014)).

A funcao do CI é normalmente assumida por um familiar préximo do doente
oncologico, embora qualquer outra pessoa (amigo, vizinho) se possa assumir como
tal. Segundo (Costa, 2009, p. 31) “a fungdo de cuidador é assumida por uma tnica
pessoa, denominada de cuidador principal, seja por instinto, vontade, disponibilidade ou
capacidade”, revelando-se importante ndo s6 para o CI, por poder cuidar e
acompanhar o doente oncoldgico fazendo o seu melhor, como para o doente
oncolégico, que pode ser cuidado e acompanhado por um familiar e/ou pessoa
proxima dele, com quem o doente mantém a priori uma relagdo positiva e de
confianca.

O CI assume uma responsabilidade ética, moral, social e comunitaria, bem como
uma responsabilidade face ao doente oncolégico, pois o ato de cuidar e acompanhar o

/4

doente oncoldgico é uma “atividade complexa com dimensdes éticas, psicoldgicas,
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sociais, demogrdficas, técnicas, clinicas e comunitdrias” que exigem muito do CI
(Cerqueira, 2005 citado por (Alves M. L., 2010, p. 37)). Revela-se fulcral que a equipa
prestadora de CP do doente oncolédgico, atente e acompanhe também o CI, com intuito
do bem-estar deste e de forma a promover os melhores cuidados ao doente
oncolégico. Assim sendo, o CI é um individuo que a dado momento passa a ser o
principal suporte do doente oncoldgico e normalmente acaba por abdicar da maioria
das suas rotinas e atividades da vida diaria, deixando muitas vezes os seus projetos
de vida para tras. Com intuito de exclusivamente cuidar e acompanhar o doente
oncoldgico, seja por amor, obrigacdo, compaixdo, entre outros. Desta forma é
importante o acompanhamento da equipa multidisciplinar de cuidados paliativos,
com intuito de o CI nao ser alvo de sobrecarga, pelos cuidados prestados aos doentes
oncologicos e pelas alteragdes a que foi sujeito.

Revela-se também importante o papel do cuidador formal, pelos conhecimentos
técnicos e cientificos que tem, e pela ajuda que proporciona aos cuidadores informais.
Uma vez que tem competéncias técnicas para auxiliar o CI relativamente a
esclarecimentos de duvidas (na prestacao de cuidados), identificacdo de dificuldade e
na avaliacdo de estratégias para as ultrapassar, é fundamental o cuidador formal dar
orientacdo de técnicas especificas (ex. posicionamentos) na promog¢ado da seguranga.

O cuidador formal pela sua capacidade de promover ajuda, facilita e permite a
exposicao de sentimentos e desabafos por parte do CI, facilitando a relacao entre
ambos. O esclarecimento de duvidas e a diminuicao de fatores geradores de
sobrecarga do Cl melhora a qualidade de vida do doente.

Trabalhar em equipa acarreta inimeras vantagens tais como o apoio mutuo entre
os diversos profissionais para ultrapassar as resisténcias individuais, o
reconhecimento do profissional, assegurar a continuidade e diferenciacdo da
prestacdo dos cuidados, a existéncia de uma partilha de saberes na tomada de
decisdes, a oportunidade de colaborar na formacdo e no aperfeicoamento das mais
diversas competéncias (Fradique, 2010).

8. Conceito de sobrecarga no Cuidador Informal

Como refere Alves (2010) a sobrecarga a que muitos cuidadores informais sao
alvo, esta associada a problemas de ordem psicolégica, fisica, emocionais, sociais e
financeiros, advindos do ato de cuidar. A estes problemas estdo muitas vezes
associadas a ansiedade, depressao, frustracdo, fadiga, culpabilidade e ressentimento.
Todavia, o ato de cuidar também proporciona repercussoes de cariz positivo de nivel
pessoal, familiar e social (Bulger, Wandersman, & Goldman, 1993 citado por Sequeira
(2010)). Sequeira (2010) menciona ainda que a fungao de cuidador pode ser positiva,
melhorando a autoestima do cuidador, a realizacao pessoal e o reconhecimento

social, uma vez que a fun¢do do mesmo se encontra afeta a expectativas sociais.
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Existem autores que distinguem a sobrecarga objetiva da subjetiva. Sendo que a
primeira é a mais visivel, estd associada a situacdo concreta da doenca (gravidade,
estadio), das implicagdes que esta tem no doente, bem como o impacto que o CI sofre
e, pelo que é sentido e transmitido pelo doente. A segunda é menos explicita, e
segundo Paul (1997) citado por (Alves M. L., 2010, p. 45), “esta relata quem presta os
cuidados”, ou seja, é o resultado das atitudes e respostas emocionais do CI, que
maioritariamente sdo a perda de liberdade, mudanca de rotinas e alteracdo da vida
quotidiana do CI, com intuito de cuidar e acompanhar o doente oncolégico prestando-
lhe os melhores cuidados possiveis. Segundo (Alves M. L. 2010, p. 2) as maiores
implicagdes na sobrecarga do CI sdo “as alteragcdes econémicas, o abandono do auto-
cuidado, o medo na prestagdo de cuidados, perda do papel social e familiar e sentimento
de culpa em relagdo a incapacidade de ndo puder fazer mais pelo seu familiar.”

O impacto do ato de cuidar varia na vida do CI durante o processo de cuidar,
revelando-se a sobrecarga/stress mais intensa no inicio, com probabilidade de
diminuir a medida que o CI vai adquirindo competéncias para cuidar. (Sequeira C.,
2010). Segundo Andreasen (2003); Barreto (2005); La Rue (2005); Spar citado por
Sequeira (2010:250-251)

sdo os sintomas comportamentais (delirios, alucinagdes, agitacdo) que
causam maior stress e crise no seio da familia, aumentando inclusive o
risco de problemas psiquiatricos e de sobrecarga emocional, com maior
énfase no familiar cuidador. (...) € necessario dotar os cuidadores de
habilidades e conhecimentos que lhes permitam amenizar as
consequéncias negativas associadas ao lidar com estas situagdes.
Sequeira (2010:250-251).

Desta forma é fundamental que os profissionais da area da saude, tenham
conhecimento dos varios modelos de resposta que os cuidadores informais podem
beneficiar. S6 assim, sera possivel refletir e planificar intervengdes, identificar os
cuidadores informais que se encontram em maior risco, e com estes ajuda-los a
identificar e/ou diminuir as estratégias de coping que se demonstram ineficazes, bem
como ajuda-los e/ou capacita-los no desenvolvimento de estratégias para lidarem
com as diversas situagdes, proporcionando aos doentes a melhor qualidade de vida
possivel, sem que o bem-estar do seu CI seja comprometido (Brito, 2000 citado por
Baildao (2013)). Sequeira (2010, pp. 250-251) menciona que é importante que haja
uma caraterizacdo da sobrecarga, permitindo uma prevencdo atempada e
salvaguardando que ndo haja deterioracdao da qualidade de vida do CI. Para tal, é
fulcral a intervencao familiar em todas as etapas da doenca. Esta intervencao tem
duas fases, inicialmente é fundamental a transmissao de informagdo ao CI, instrucdo e
promocdo de habilidades/competéncias. Numa segunda fase, devem predominar as
intervengdes individuais, onde se abordem e reflitam técnicas de resolugdo de
problemas/gestdo do comportamento, técnicas de relaxamento, com intuito de
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promover a aquisicdo de competéncias para lidar com problematicas
comportamentais e reduzir a sobrecarga emocional.

Laham (2003) verificou que 80% dos cuidadores que se sentiam “perdidos” face
ao ato de cuidar, demostraram melhorias na prestacao de cuidados aos doentes
depois de terem recebido apoio dos profissionais de satide. Foram dadas aos CI
informagdes que permitiram uma melhor orientacio dos mesmos e
consequentemente, uma maior seguranca e bem-estar no ato de cuidar do doente.

E ainda fundamental a utilizacdo de instrumentos de avaliacdo do cuidador, como
forma de verificar as suas dificuldades, estratégias de coping a utilizar, de satisfacdo e
sobrecarga, assim como o suporte social e caraterizacao social da familia. Tais como:
Indice de Avaliacio das Dificuldades do Cuidador (CADI), Indice de Avaliacdo das
Estratégias de Coping do Cuidador (CAMI), Indice de Satisfacio do Cuidador (CASI),
Escala de Satisfagdo com Suporte Social (ESSS) e por fim a Escala de Sobrecarga do
Cuidador (ESC) e o Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI).

A ESC foi traduzida e adaptada para a populacdo portuguesa por Sequeira em
2007, com base na Burden Interview Scale de Steve Zarit (Sequeira, 2010). Esta
Permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do CI e inclui informacao sobre:
saude, vida social, vida pessoal, situacdo financeira, situacdo emocional e tipo de
relacionamento.

O QASCI também desenvolvido e validado para a populagdo portuguesa,
contempla sete subescalas, tais como: “implicacées para a vida pessoal, sobrecarga
emocional, sobrecarga financeira, reagdo a exigéncias, satisfacdo com o papel e com o
familiar, suporte familiar, percecdo dos mecanismos de eficdcia e do controlo” (Martins,
Ribeiro & Garrett, 2003 citado por (Sequeira, 2010, p. 235).

Estes instrumentos sao fundamentais para a prevencdo e/ou detecdo de
sobrecarga existente e tratamento da mesma, dai que seja fulcral que os profissionais
da area da saude tenham conhecimento e sensibilizacio para aplicar estes
instrumentos e/ou identificar fatores de sobrecarga existentes em CI. Importa olhar a
pessoa de forma holistica e trabalhar em equipa com intuito de capacitar e manter
conforto e qualidade de vida aos cuidadores informais, que asseguram e permitem
que se realize a vontade/preferéncia dos portugueses de morrer em casa (Gomes, et
al, 2013).
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Parte Il - Fatores que influenciam a sobrecarga do
cuidador informal de adultos com cancro avancado em
Cuidados Paliativos: Revisao Sistematica da Literatura

No dmbito da unidade curricular de investigacao Il do 12 ano do segundo semestre
do Mestrado em Cuidados Paliativos realizamos um trabalho de investigacdo a fim de
elaborar uma Revisdo Sistematica da Literatura (RSL). Este trabalho tem a pretensao
de alavancar alguns pontos da tematica do nosso trabalho final e de estarmos mais
atentos relativamente a alguns fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador
informal.

9. Fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal
de adultos com cancro avancado em Cuidados Paliativos

9.1 Resumo

O ato de cuidar traz efeitos para a pessoa cuidadora, aos quais por norma se
atribui o termo de “sobrecarga” que deriva do inglés burden. Segundo Pereira (1996)
citado por Sequeira (2010, p. 10) a sobrecarga representa o “conjunto das
consequéncias que ocorrem na sequéncia de um contacto préximo com um doente”.

Este estudo é de carater qualitativo e consiste numa RSL, tendo como base os
fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro
avancado em cuidados paliativos. Pretendeu-se identificar os fatores de sobrecarga
do cuidador informal, as necessidades inerentes aos mesmos, bem como identificar
alguns fatores que diminuem a sobrecarga e que consequentemente aumentam a
qualidade de vida do cuidador, como se pdde verificar em alguns artigos analisados.

A metodologia PICOD foi a escolhida cujo acrénimo representa: Participantes (P),
Intervencao (I), as Comparagdes possiveis (C), Outcomes/Resultados (0O), e o Desenho
do estudo realizado (D), com objetivo de responder a questdo - “Que fatores
influenciam a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avangcado em
Cuidados Paliativos?”

Desta forma, apés efetuada uma pesquisa em diversas bases de dados e num
repositorio cientifico, selecionaram-se seis artigos, nas bases de dados PubMed e
Google Académico que abordavam a tematica em estudo.

Da pesquisa efetuada foi possivel detetar diversos fatores de sobrecarga em
cuidadores informais de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos,
maioritariamente os fatores e necessidades afetas aos mesmos eram comuns.
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Concluiu-se ainda que existe uma grande necessidade de acompanhamento do
cuidador informal, quando cuida do seu familiar/doente, para evitar niveis de
sobrecarga elevados e que sejam negativos para o doente bem como para o préprio
cuidador.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Cuidador Informal; Sobrecarga do Cuidador;
Adultos com Cancro.

ABSTRACT

The act of caring, brings effects to the caregiver, who is usually attributed the term
"overload" that comes from the English burden. According to Pereira (1996) cited by
Sequeira (2010, p. 10) the overload represents the "set of consequences that occur
following a close contact with a patient".

This is a qualitative study that consists of a Systematic Review of the Literature
(RSL), based on factors that influence the informal caregiver overload of adults with
advanced cancer in palliative care. The aim was to identify the factors of informal
caregiver overload, as well as the inherent needs of the caregivers and identify some
factors that reduce the overload and consequently increase the quality of life, as it
was verified in some articles analyzed.

A PICOD methodology was chosen by representative acronym: Participants (P),
Intervention (I), as Possible Comparisons (C), Results / Results (0O) and Design of the
study conducted (D), aiming to answer the question - "What factors influence the
overload of the informal caregiver of adults with advanced products in Palliative
Care? "

In this way, after a search in several databases and scientific repository, six
articles were selected, in the databases PubMed and Google Academic that
approached the subject under study.

From the research it was possible to detect several factors of overload in informal
caregivers of adults with advanced cancer in palliative care, the factors and needs that
affected them were the same. The concluded that there is a great need for follow-up
of the informal caregiver when taking care of his / her family member, to avoid high
levels of overload that are negative for the patient as well as for the caregiver himself.

Keywords: Palliative care; Informal caregiver; Caregiver overload; Adults with
cancer.
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9.2 Introducéo

Com o aumento da esperanca média de vida, assistimos cada vez mais a
diagnosticos de saude que se caraterizam por doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva. Assim,
torna-se de extrema importancia uma correta prestacao de cuidados de satude a estes
doentes, bem como as suas familias. Deve ser assegurado o bem-estar e a sua
qualidade de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicolégico,
social e espiritual, com base na identificacao precoce das necessidades do doente e do
tratamento rigoroso da dor, bem como de outros problemas fisicos, psicossociais e
espirituais. Segundo a World Health Organization (2002, p. s/p) cuidados paliativos,
sdo cuidados que melhoram a qualidade de vida dos doentes afetados por problemas
de saude que ameacam a vida, e a sua familia, através da prevencao e alivio do
sofrimento, pela compreensao e identificacdo precoce, avaliagdo e controlo da dor e
outros problemas fisicos, psicologicos, sociais e espirituais.

A filosofia destes cuidados é muito exclusiva. Atentando fundamentalmente na
pessoa que se encontra doente e ndo na doenga, ou seja, quando o carater curativo ja
nao produz resultados benéficos. Assim sdo prestados ao doente e a sua familia
cuidados especificos, de qualidade e com o maximo respeito pela autonomia, vontade,
individualidade e dignidade do doente, tendo em vista a maxima qualidade de vida.

Desta forma estes cuidados centram-se na prevencao e alivio do sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual, na melhoria do bem-estar e no apoio aos doentes e as
suas familias, quando associado a doenca grave ou incuravel, em fase avancada e
progressiva. Tendo como objetivos principais, o bem-estar e a qualidade de vida do
doente, abordando e abrangendo as suas necessidades, as da familia e dos cuidadores,
pois cuidar em contexto de doenca créonica/avancada revela-se um desafio para quem
cuida e para quem é cuidado.

E fundamental a importancia e apoio que é dado ao doente com doenca incuravel
ou grave, em fase avancada e progressiva e a sua familia, uma vez que, sdo os
familiares que assumem maioritariamente o papel de cuidador informal.

Entende-se como cuidador principal aquele que assume: “como fung¢do a
assisténcia a uma outra pessoa que, por razdes tipologicamente diferenciadas, foi
atingido por uma incapacidade, de grau varidvel, que ndo lhe permite cumprir, sem
ajuda de outro(s), todos os actos necessdrios a sua existéncia enquanto ser humano”
(Oliveira et al., 2007 citado por Cunha (2011, p. 5)).

A fungdo de CI é em regra assumida por um familiar préximo do doente com
doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, embora qualquer outra
pessoa (amigo, vizinho) se possa assumir como tal. Segundo Costa (2009, p. 31), “a
fungdo de cuidador é assumida por uma unica pessoa, denominada de cuidador
principal, seja por instinto, vontade, disponibilidade ou capacidade”. Esta fungao

revela-se importante em duas vertentes. Para o CI, pois permite que este cuide e
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acompanhe o doente fazendo o seu melhor na prestacdao de cuidados e sentindo-se
util. E para o doente, uma vez que, é cuidado e acompanhado por um familiar e/ou
pessoa proxima com a qual tem uma relacao de confianca ao invés de ser cuidado por
profissionais que desconhece.

O CI assume uma responsabilidade ética, moral, social e comunitaria, bem como
uma responsabilidade face ao doente, pois o ato de cuidar e acompanhar o doente
com doenca incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva é uma atividade
complexa com dimensdes éticas, psicoldgicas, sociais, demograficas, técnicas, clinicas
e comunitarias que exigem muito do CI (Cerqueira, 2005 citado por Alves (2010).
Assim, revela-se fulcral que a equipa prestadora de cuidados ao doente com doenca
incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, atente e acompanhe também o ClI,
com intuito do bem-estar deste se manter e conseguir prestar os melhores cuidados.
Assim sendo, o CI é um individuo que a dado momento passa a ser o principal suporte
do doente com doenc¢a incurdvel ou grave, em fase avancada e progressiva,
normalmente, acaba por abdicar da maioria das suas rotinas e atividades da vida
diaria, deixando muitas vezes os seus projetos de vida para tras.

Desta forma, é extremamente importante a preven¢dao/acompanhamento por
parte da equipa multidisciplinar ao CI, com intuito de este nao ser alvo de sobrecarga,
pelos cuidados prestados aos doentes com doenca incuravel ou grave, em fase
avanc¢ada e progressiva e pelas alteragoes a que foi sujeito. A sobrecarga a que muitos
cuidadores informais de doentes oncolégicos sdo alvo, esta associada a problemas de
ordem psicolégica, fisica, emocionais, sociais e financeiros, advindos do ato de cuidar.
A estes problemas estdo muitas vezes associadas a ansiedade, depressao, frustracao,
fadiga, culpabilidade e ressentimento (Alves (2010)).

Esta sobrecarga surge devido ao aumento e/ou alteracdes que ocorrem na vida do
cuidador informal, pelo acréscimo que tem, em cuidar do seu familiar/doente. Assim
sendo, estas alteracdes devem ser tidas em conta pela equipa multidisciplinar de
cuidados paliativos, a fim de auxiliar e acompanhar o cuidador informal, prevenindo a
sobrecarga e/ou aumento da mesma, tendo em vista o bem-estar e a maxima
qualidade de vida do doente e do seu CI.

Porém, existem autores que distinguem a sobrecarga objetiva da subjetiva. Sendo
que a primeira estd associada a situacdo concreta da doenca/cancro (gravidade,
estadio), e nas implicacdes que esta tem no doente com doenca incuravel ou grave,
em fase avancada e progressiva, bem como o impacto que o CI sofre com o que é
sentido e transmitido pelo doente. Na segunda, a sobrecarga tida como subjetiva,
segundo Paul (1997) citado por Alves (2010, p. 45), é nos dito que “esta relata quem
presta os cuidados”, ou seja, é o resultado das atitudes e respostas emocionais do CI,
que maioritariamente sdo a perda de liberdade, mudanca de rotinas e alteracdao da
vida quotidiana do CI, com intuito de cuidar e acompanhar o doente oncolégico
prestando-lhe os melhores cuidados possiveis. Segundo Alves (2010, p. 2) as maiores
implicagdes na sobrecarga do CI sdo “as alteracdes econémicas, o abandono do auto-
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cuidado, 0 medo na prestagdo de cuidados, perda do papel social e familiar e sentimento
de culpa em relagdo a incapacidade de ndo puder fazer mais pelo seu familiar.”

E fundamental que os profissionais da area da satide, tenham conhecimento dos
varios modelos de resposta que os cuidadores informais utilizam. Sé assim, sera
possivel refletir e planificar intervencgdes, identificar os cuidadores informais que se
encontram em maior risco, e com estes ajuda-los a identificar e/ou diminuir as
estratégias de coping que se demonstram ineficazes, bem como ajuda-los e/ou
capacita-los no desenvolvimento de estratégias para lidarem com as diversas
situagdes, proporcionando aos doentes a melhor qualidade de vida possivel, sem que
0 bem-estar do seu CI seja comprometido (Brito, 2000 citado por Bailao (2013)).

Pelo exposto anteriormente, torna-se pertinente a realizacao da presente RSL, na
qual serdo abordados os fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal
de adultos com cancro avang¢ado em cuidados paliativos, bem como as necessidades
inerentes a esses fatores.

9.3 Metodologia de Pesquisa

Optou-se por realizar uma RSL com o objetivo de analisar estudos qualitativos
tendo em conta que se torna possivel ir ao encontro da melhor evidéncia possivel.
Este método de investigacdo inclui a andlise de pesquisas relevantes que ddo suporte
a tomada de decisdo e a melhoria da parte clinica, através da sintese do estado do
conhecimento de um determinado assunto, bem como a identificacao de lacunas que
necessitam de ser colmatadas com a realizacdo de novos estudos (K. Mendes, R.
Silveira & C. Galvao, 2008). O objetivo principal desta RSL é mencionar quais os
fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro
avancado em cuidados paliativos.

A RSL decorreu entre 1 de janeiro de 2015 a 31 de julho de 2017, através da
pesquisa de artigos cientificos e estudos publicados na base de dados Science Direct,
B-on, Scopus, através das plataformas PubMed, do motor de busca Google académico
e em revistas, e sites especializados nas areas em estudo realizados em servicos de
cuidados paliativos.

Todo o processo seletivo da literatura cientifica foi efetuado pela autora, que
avaliou os artigos consoante o horizonte temporal, os titulos, os resumos e a
qualidade metodolégica, sempre com os mesmos critérios de selecao.
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9.4 Questdo de Investigacao

Para a prossecucdo do objetivo do estudo enunciou-se a seguinte questdo de
investigacdo: “Que fatores influenciam a sobrecarga do cuidador informal de adultos
com cancro avan¢ado em Cuidados paliativos?”

9.5 Critérios de inclusao e exclusao

A definicdo dos critérios de inclusdo e exclusdo (Quadro 1) teve como finalidade
orientar a pesquisa e a selecdo da literatura cientifica, de modo a aumentar a precisao
dos resultados face a questdo identificada. Optou-se por realizar uma RSL a fim de
poder englobar estudos qualitativos. Definiu-se como periodo de pesquisa 1 de
janeiro de 2015 a 31 de julho de 2017 para estudos publicados em bases de dados,
revistas, sites especializados nas areas de estudo realizados em CP. Com exclusao de
estudos sem validade cientifica, estudos dentro da tematica, mas relacionados com
criancas ou adolescentes e estudos relacionados com a tematica que tenham sido
realizados fora do contexto de CP.

De notar que a RSL supracitada, evidenciou como principais conclusdes a
importancia da equipa multidisciplinar identificar e atenuar fatores de sobrecarga
nos cuidadores informais de adultos com cancro avangados em cuidados paliativos. A
mesma RSL defende que com a intervencao da equipa multidisciplinar e consequente
reducdao dos fatores que influenciam a sobrecarga proporcionam um aumento da
qualidade de vida do CI, e consequentemente fomentar uma melhor prestacao de
cuidados ao doente.

Quadro 1 - Critérios de Inclusdo e Exclusao

Fonte Prépria.

Critérios de selecao Critérios de inclusao
Data de publicagdo 01 de janeiro de 2015 a 31 de Julho de 2017
.. Cuidadores informais de adultos com cancro
Participantes ) L
avanc¢ado em cuidados paliativos.
Lingua Inglés, Portugués.
. Identificacio dos fatores que influenciam a
Intervencao ) .
sobrecarga do cuidador informal.
Comparacgao Quais?
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Identificagcdo das necessidades inerentes aos fatores
que influenciam a sobrecarga do cuidador informal e a
reducdao dos mesmos.

QLISERES Reducdo dos fatores de sobrecarga do cuidador
informal de adultos com cancro avang¢ado em cuidados
paliativos.

Desenho dos Estudos Metodologia qualitativa.

9.6 Estratégias de pesquisa

Considerando a estrutura que deve englobar a pesquisa da evidéncia cientifica

» o« » o«

selecionou-se como descritores: “informal caregiver”, “caregiver burden”, “palliative
” “ » “ » «

care”, “patient oncologic”, “home care”, “qualitative research”, “cancer”, “oncological

patient”, “cause of caregiver overload”; “NOT children”.

Combinando os descritores com os operadores booleanos surgem as seguintes
conjuncgoes de pesquisa:
"Informal caregiver" AND "caregiver burden" AND "palliative care" AND "cancer"

"Caregiver burden" AND "palliative care" AND "cancer"

“Caregiver burden” AND “palliative care” AND “oncological patient” AND “home
care” AND “qualitative research” NOT children

“Informal caregiver” AND "caregiver burden" AND "palliative care” AND "cancer”

“Fatores de sobrecarga” AND “sobrecarga do cuidador” AND “cuidadores
informais” AND “doentes oncoldgicos” AND “cuidados paliativos” AND “estudo
qualitativo”

"palliative care” AND "cancer patient"AND "caregiver burden" AND cause of
caregiver overload AND "interviews" AND "qualitative study" NOT children

Seguindo a metodologia anteriormente descrita, referente as conjunc¢des de
pesquisa foram encontrados 290 artigos. Apds a leitura do titulo e resumo foram
selecionados 98 artigos, que da leitura integral dos mesmos, bem como da verificacao
do tipo de metodologia do estudo (qualitativa ou quantitativa), obtiveram-se 6 artigos
para a realizagdo da presente RSL, tal como se encontra ilustrado na figura 4.
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Total « 200

Apds Leitura
do resumo

Apos leitura

do artigo

Apos
aplicacdo da
ficha de
avaliacdo

Figura 4 - Arvore de decisdo de leitura e exclusao dos artigos

Fonte Prépria.
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9.7 Resultados

No quadro seguinte (Quadro 2) estdo sintetizados os 6 artigos selecionados, para contemplaram a revisdo sistematica de

literatura.

Quadro 2 - Resultados da analise dos artigos - Metodologia PICO (D)

Fonte propria

Autor,
Ano e Titulo Participantes | Desenho | Intervencoes Resultados
Pais
Os complexos cuidados que os pacientes com
Applebaum, | Existential Sintetizar  literatura | tumores cerebrais necessitam, conferem aos CI
A. ], Kryza- | distress sobre 0 fardo | grande responsabilidade (dedicacdo de mais tempo
Lacombe M., | among Cuidadores espiritual e | ao paciente, responsabilidade de tomar decisoes e
Buthorn ], | caregivers | . _ . existencial, de forma a | planear o fim de vida).
) informais de | Revisdo
Derosa A, | of patients : ) , . | desenvolver uma
) .| pacientes com | Sistematic | . . .
Corner  G., | with brain intervencao Os CI deparam-se com: a culpa em relacdo a sua
tumores a i . . : :
Diamond E.| tumors: a brai psicoterapéutica para | responsabilidade de cuidar de si mesmo, alem de
cerebrais. , : .
L. 2016 review of cuidadores informais | atender as necessidades do paciente; mudangas na
the de pacientes com | sua identidade; perda de relacio com o paciente
América | literature tumores cerebrais. (efeito da doenga) medo sobre a morte iminente e

necessidade de continuar a vida sem o paciente.
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CI recorrem muitas vezes a espiritualidade para
encontrar significado no cuidar e tem um forte
desejo de receber CP que atendam 4as necessidades
existenciais.

Revelou-se importante o desenvolvimento de
intervencoes psicoterapéuticas especificas para o
sofrimento existencial.

Uma comunicacdo mais sincera entre profissionais
de saude e CI sobre o prognostico do tumor
cerebral e a dificuldade existencial dos CI pode
melhorar os resultados psicossociais.

Autor, Ano ; . »
o Pais, Titulo Participantes | Desenho | Intervencoes Resultados
Explainin Estudo Foram realizadas 18 ) ) o
Moslem P & o ) Os CI ocultam informagdo do paciente (inibicdo
_ the Cuidadores qualitativ | entrevistas a _ . 4
Arian; Seyed _ ) ) .| emocional), o que pode originar questoes
Experience | informais de | o cuidadores informais R . ,
Jalal . . psicolégicas e conflitos entre CI e paciente; O CI
] S and | pacientes com | (entrevist | (CI) de pacientes com } )
Younesi; ) sofre através do ato de cuidar, de stress,
Consequen | cancro em | as semi- | cancro em fase . . ,
Mohammad ) _ preocupacdo com o futuro, depressao e sofrimento,
ces of Care | fase terminal. | estrutura | terminal, cujos ) : e :
Saeed problemas financeiros, sociais, fisicos, desafios
o Among das em | doentes foram o L. L.
Khanjani. . 1. familiares, mudancas de horarios (da propria vida)
. Family profundid | internados em CP, ) i ~ ]
(2017) Irao. : de sono, problemas funcionais e pressao de cuidar,
Caregivers ade). sendo que 3 deles ) o ]
, , ou seja, os CI passam por niveis de sintomas
of Patients foram entrevistados
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with mais do que uma vez. | psicolégicos, fisicos, familiares e sociais elevados.
Cancer in Destas entrevistas
the obtiveram-se 413 | Os CI sdo alvo de desafios espirituais/religiosos,
Terminal conceitos relacionados | desta forma o CI necessita de apoio espiritual e
Phase: A com a experiéncia e as | psicoldgico com intuito de se adaptar a morte do
Qualitative consequéncias paciente e ndao desenvolver um luto complicado.
Research. vivenciadas pelos CI.
Destas, extrairam-se 3 Os CP revelaram-se fundamentais para os CI, pois
categorias  (inibigdo; | €Stes ndo conseguiam controlar os sintomas do
desafios de cuidados e | Paciente em casa, o que significa que os CI
consequéncias; fatores necessitam de informac¢des médicas de como cuidar
de suporte-paliativos). do paciente (apds a alta do mesmo), bem como de
informacgdes para se prevenir de sobrecarga.
Autor, Ano  _, . . ~
L Titulo Participantes | Desenho | Intervencoes Resultados
e Pais
Guerriere, Predictors Qualitativ Entrevistaram-se Verificou-se que os cuidadores informais enfrentam
D., Husain, | of 327 o estudo (n=327) cuidadores | enormes responsabilidades fisicas, emocionais e
A., Zagorski, | caregiver | cuidadores de lc;ngitu din de pacientes com | financeiras ao prestar cuidados ao paciente
B., Marshall, | burden pacientes com Al o | cancro (doentes | (membro da familia), trazendo para o cuidador
D., Seow, H,, | across the | cancro prospetiv paliativos no | ansiedade e depressdo, que gera uma ma sadde
Brazil, K., | home- (doentes o domicilio) por via | fisica e reduzida qualidade de vida.
Kennedy, J., | based paliativos no , telefénica a cada duas
L. o (entrevist . . : .
Burns, S., | palliative domicilio) semanas (desde a O apoio aos cuidadores informais pode ter
as . . - ,
Brooks, H.| care o .| admissdo do paciente | beneficios como: melhores resultados de saude do
) individuai . . . .
and Coyte, P. | trajectory ate a sua morte), onde | cuidador e aprimoramento da sua capacidade de
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C. (2016)

Canada.

in Ontario,
Canada.

foram convidados a
completar 3
questionarios, com
intuito de se perceber
quais os cuidadores
com maior preditivo
de sobrecarga, ou seja,
a entrevista pretendia
que os cuidadores
relatassem 0S
recursos de utilizacdo-
servicos de saude,
carga e status clinico,
ao longo da trajetéria.

atender demandas de cuidados, assim
potencialmente permitindo um maior atendimento
ao paciente no ambiente doméstico.

A maior carga do cuidador estava associada a
um aumento mensal de tempo de assisténcia nao
pagos, custos de suporte pessoal, mais visitas as
urgéncias e baixo estado funcional do paciente.

Variaveis demograficas, a quantidade e o tipo de
servico de saude e os recursos privados (do
cuidador), influenciam o cuidar, a sobrecarga e a
responsabilidade do cuidador informal.

Cuidadores  femininos relatavam  maior
sobrecarga, quando a morte se aproximava do

doente e quando o doente era homem.

O maior uso de CP estd associado a uma
sobrecarga mais baixa, bem como quando o doente
esteve internado no hospicio.

Autor, Ano

e Pais

Titulo

Participantes

Desenho

Intervencoes

Resultados

Totman,
Jonathan;

You
have

only
one

15 cuidadores
de pacientes

Qualitativ
o,

Entrevistaram-se
(n=15) cuidadores

Os cuidadores domicilidarios revelaram altos
niveis de responsabilidade (carga), sendo que esta
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Pistrang,
Nancy;
Smith,
Susan;
Hennessey,
Susan;
Martin,
Jonathan.

(2015)
Inglaterra

chance to
get it right:
A
qualitative
study of
relatives
experience
s of caring
at home for
a family
member
with
terminal
cancer.

com cancro,
em cuidados

paliativos.

entrevista
S semi-
estrutura
das.

de
pacientes com cancro,

(domiciliarios)
em cuidados
paliativos. Com intuito
de se explorar os
desafios emocionais
que os cuidadores
domiciliarios

enfrentam, e perceber
a relacao
profissionais de saude
para
cuidadores, atendendo
a perspetiva da
psicologia existencial.

dos

com (0N

ia aumentando a medida que a morte se
aproximava.

Os cuidadores sofreram mudangas, na sua auto-
imagem, no ajuste a novos papéis e dinamicas de
relacionamento. Isso foi confirmado neste estudo,
uma vez que os cuidadores tiveram que anular os
seus proprios sentimentos e as vezes sacrificar as
suas necessidades. Isto originava um determinado
distanciamento do paciente, uma anulacao da
maioria das suas rotinas didrias (que mantinha
antes de ser cuidador) e em alguns casos, o
isolamento total.

A comunica¢do e atencdo dos profissionais de
saude as necessidades dos cuidadores tem efeitos
poderosos na atenuag¢do da ansiedade, reduzindo o
isolamento e permitindo que o cuidador preste um
melhor cuidado ao paciente.

A fé e a religido revelaram-se um fator
importante na aceitacdo da morte e diminuta
sobrecarga.

Os cuidadores enfrentavam desafios emocionais
complexos, incluindo niveis de responsabilidade
sem precedentes; sentindo-se sozinho em situagdes
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desafiadoras e ambiguas; perdendo o conforto de
papéis e relacionamentos familiares; e fazendo
sentido e gerindo pensamentos e sentimentos
sobre a morte.

Por outro lado, cuidar é frequentemente tido
como altamente proporcionando
momentos de intimidade, significado espiritual e
gratiddo. Para a maioria participantes
(cuidadores) neste estudo, o serem cuidadores
mudou a sua vida cotidiana, mas conferiu uma

significativo,

dos

enorme intensidade as decisoes, valores e
interacgoes.
Autor, Ano | _, . . ~
e Pais Titulo Participantes Desenho | Intervencgdes Resultados
Applebaum, _ Um Foi feito um estudo
Meaning- . . . s
Allison I Centered participante caso de um | Verificou-se que abdicar das responsabilidades de
Kulikowski, Psychother de um grupo Qualit participante de um | cuidar (por exemplo, assisténcia a infincia),
M. A apy for Meaning- . grupo Meaning- | emprego remunerado e objetivos de vida pessoal
Breitbart, Cancer Centered desc;itivo Centered podem levar a problemas psicoldgicos, espirituais e
William. Caregivers Psychotherap Psychotherapy for | existenciais. No entanto, verifica-se que a
(Mcpg), y for Cancer Cancer Caregivers | experiéncia de cuidar também é uma oportunidade
(2015) 7 Caregivers (MCP-C) inicial, em CP | para a criacdo de significado e crescimento.
Rationale .
(MCP-C) com intuito de se
and O
Estados inicial, em combater a
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Unidos Overview cuidados angustia/sofrimento
paliativos. existencial a que os
cuidadores, de
doentes com cancro
avancados estao
expostos.
Auto’r, Ano Titulo Participantes | Desenho | Intervencoes Resultados
e Pais
Foram identificados 582 artigos, porém apenas 27
Sobrecarga foram selecionados. A grande maioria dos artigos
no cuidar e afirma que os cuidadores familiares estdo
Delalibera, suas Identificacao da | sobrecarregados.
Mayra; repercusso literatura existente
Presa, Joana; | €s nos Qualitativ | sobre a sobrecarga no | Em determinados estudos, a sobrecarga no cuidar
Barbosa, cuidadores o, Revisdo | cuidar, os fatores | aparece associada a caracteristicas do paciente e da
Antoénio; de Sistematic | relacionados e suas | sua doenca; em outros, a um pior estado de saude
Leal, Isabel. | pacientes a da | consequéncias nos | do cuidador, a uma maior sintomatologia
em fim de Literatura | cuidadores de | psicopatolégica (ansiedade, depressdo, distress
(2015) vida: pacientes com cancro | emocional) e também ao desenvolvimento de
revisao avancado em fim de | complica¢des no luto. Todavia, a esperanga, o apoio
Portugal | sisteméatica vida e/ou em CP. social, a capacidade do cuidador de atribuir um
de significado a experiéncia de cuidar e se sentir
literatura. confortavel com as tarefas de cuidar foram

associados a menores niveis de sobrecarga.
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9.8 Discussao

Em CP é dada uma grande importancia ao doente, e a sua familia, no sentido de
que os familiares sejam envolvidos e participem na prestacdo de cuidados ao doente.
Tendo em vista o maximo conforto e bem-estar do doente, bem como a promog¢do da
sua dignidade e qualidade de vida.

Hoje em dia, com o aumento da esperanca média de vida e o aparecimento e
desenvolvimento de meios cada vez mais eficientes para diagnosticar e tratar
doencas, os doentes sobrevivem mais tempo, tornando-se fulcral o papel do cuidador.
O CI tem como funcdo, cuidar, seja por instinto, vontade, disponibilidade ou
capacidade (Costa, 2009, p. 31). Normalmente quem se assume como CI, é um familiar
préximo do doente. A familia é uma unidade dindmica em constante transformacgao,
que desempenha um papel fundamental no desenvolvimento e socializacdo do
individuo, uma vez que, é nela que os individuos procuram o apoio necessario para
conseguirem ultrapassar da melhor forma possivel, os momentos de crise que lhes
vdo surgindo ao longo do seu ciclo vital. Momentos estes que poderdo passar pela
“doenca, a incapacidade e a morte sdo experiéncias universais que péem as familias
perante um dos maiores desafios da vida” (Rolland, 2000, citado por Guadalupe (2012,
p. 183).

Para fazer face aos diversos momentos que emergem no ciclo vital, o
aparecimento de doencas como o cancro resulta muitas vezes numa perda de
autonomia e independéncia, onde emerge a necessidade de prestar ao doente,
assisténcia surgindo o cuidador informal. Este ird de certa forma, modificar a sua
vida, a sua dinamica familiar e as suas rotinas, passando o doente a ser o centro das
suas atencoes.

Apesar de todas as alteracdes que o CI sofre, é notdrio nos estudos analisados, que
esta funcdo é assumida por familiares diretos e que a maioria dos cuidadores
informais sofrem de sobrecarga. Porém, a sobrecarga aparece associada a diversos
fatores ao longo destes estudos, que contemplam doentes adultos com cancro
avang¢ado em CP.

Segundo os estudos analisados, os cuidadores informais enfrentam enormes
responsabilidades advindas do ato de cuidar do seu familiar, com cancro avangado
em cuidados paliativos. Estes cuidadores informais sofrem diversas mudancas na sua
vida, abdicando das suas rotinas didrias, diminuindo os cuidados consigo préprio, a
sua autoimagem e sofrem um ajuste a novos papéis e dinamicas de relacionamento
(Totman et al., 2015). Em concordancia com Arian (2017) o CI sofre através do ato de
cuidar, de stress, preocupacdo com o futuro, depressido e sofrimento, problemas
financeiros, sociais, fisicos, desafios familiares, mudancas de horarios (da prépria
vida) de sono, problemas funcionais e pressdo de cuidar, ou seja, os cuidadores
informais passam por niveis de sintomas psicoldgicos, fisicos, familiares e sociais
elevados. Assim, estes deparam-se com a culpa em relacdo a sua responsabilidade de
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cuidar de si mesmo, além de atender as necessidades do paciente; mudancas na sua
identidade; perda de relacdo com o paciente (efeito da doenga) medo sobre a morte
iminente e necessidade de continuar a vida sem o paciente. (Applebaum, 2016)

Também Guerriere (2016) defende que os CI enfrentam ainda, enormes
responsabilidades fisicas, emocionais e financeiras, que consequentemente acarretam
problemas para a sua saude e lhes diminuem a qualidade de vida. Contribuindo ainda
para a decadéncia do bom estado funcional do CI, temos a ansiedade e a depressao,
registadas em todos os artigos aqui analisados, como fatores que influenciam a
sobrecarga do CI de adultos com cancro avancado em CP. Segundo o autor a
sobrecarga encontra-se associada ao aumento mensal de tempo ndo remunerado, que
o CI dedica a cuidar do doente, aos custos de suporte pessoal e ao baixo estado
funcional do doente.

Associam-se ainda os desafios emocionais complexos que o CI tem que enfrentar,
os elevados niveis de responsabilidade, e o facto de muitas vezes o CI se sentir
sozinho em situacdes desafiadoras e ambiguas. Segundo Totman et al., 2015, sentem-
se ainda fragilizados e receosos por terem pensamentos sobre a morte
frequentemente e pelo facto de abdicarem da sua vida familiar, social e muitas vezes
até mesmo do seu trabalho remunerado, o facto de deixar de lado objetivos pessoais e
projetos de vida.

Segundo Delalibera (2015, p. 2731), e nos diversos estudos analisados pela sua
RSL, alguns dos estudos indicavam que a sobrecarga no cuidar de doentes com cancro
avancado, estava associada a “caracteristicas do paciente e da sua doenga”, enquanto
em outros estudos analisados para a sua RSL, estava ligado a “um pior estado de satide
do cuidador, a uma maior sintomatologia psicopatolégica (ansiedade, depressdo,
distress emocional) e também ao desenvolvimento de complicagbées no luto”. Todos
estes fatores de sobrecarga identificados e relacionados, nos diferentes estudos,
advindos do papel exercido pelo CI, trazem problemas de ordem profissional,
econdmicos e intrapsiquicos, que se traduzem em depressdes e alteracoes da
identidade.

Contudo, sdo ainda apresentados nos estudos fatores positivos advindos do ato de
cuidar de doentes com cancro avangado em cuidados paliativos, como a criacao de
uma relacdo mais intima com o doente, partilhando momentos de grande significado
espiritual, de gratiddao que conferem uma enorme intensidade as decisoes, valores e
interagdes (Totman et al., 2015).

Seguindo a linha de raciocinio de (Applebaum, 2016) e (M. Arian, S. ]. Younesi & M.
S. Khanjani, 2017), os cuidadores informais recorrem muitas vezes a espiritualidade
para encontrar significado no cuidar, recorrendo também ao desenvolvimento de
intervencdes psicoterapéuticas especificas para atenuar o sofrimento existencial.
Estes cuidadores informais apresentam, na sua maioria, o forte desejo que o seu
doente receba CP que vdo de encontro as necessidades sentidas pelo mesmo. E

notério que apods a alta existe uma falta de formacdo que permita aos cuidadores
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informais controlar os sintomas do doente no domicilio, bem como prevenir a sua
prépria sobrecarga.

O perfil do CI mais comum, apresenta caracteristicas como: mulheres (esposas ou
filhas), pessoas de meia-idade, pessoas com problemas de saude, pessoas com
responsabilidades profissionais acrescidas e pessoas com nivel socioeconémico
médio/baixo (Neto, 2010, p.30). Desta forma, é possivel verificar em trés dos estudos
analisados que existe maior indice de sobrecarga em mulheres cuidadoras, e ainda
que, no estudo de Guerriere (2016); Totman et al., 2015, a sobrecarga em CI de sexo
feminino, ia aumentando a medida que a morte do doente se aproximava.

Como forma de atenuar a sobrecarga dos CI de adultos com cancro avangado em
cuidados paliativos, em todos os estudos foram encontradas medidas que
proporcionavam uma diminui¢do da sobrecarga. As medidas mais apontadas foram: o
maior uso de cuidados paliativos associados a uma mais baixa sobrecarga do CI, bem
como quando o doente se encontra internado (Guerriere, 2016), a comunicac¢do e
atencdo dos profissionais para com os cuidadores informais e a fé e a religido no
sentido de uma melhor aceitacdo da morte e consequente diminuta sobrecarga
(Applebaum, 2016); (M. Arian, S. ]. Younesi & M. S. Khanjani, 2017); (Totman et al.,
2015). As intervengdes de grupo com intuito de se combater a angustia/sofrimento
existencial, também se mostraram positivas na diminuicdo da sobrecarga e melhoria
da qualidade de vida dos CI (Applebaum, 2015). O apoio social aos cuidadores
informais, a esperanca e a capacidade que o CI tem para atribuir significado a
experiéncia de cuidar e se sentir confortavel com o que faz, foram também associados
a uma diminuida sobrecarga e melhor prestacdo de cuidados ao doente (Delalibera,
2015); (Guerriere, 2016).

Como foi possivel verificar o papel do CI de adultos com cancro avangcado em
cuidados paliativos, € uma tarefa ardua que envolve frequentemente um enorme
desgaste, fisico, social, psiquico e financeiro do CI. Desta forma e com a analise dos
estudos conclui-se que seria importante existir uma maior comunicacao e
disponibilidade da equipa multidisciplinar para com o CI, um aumento no apoio a

familia do CI e fundamentalmente promover o descanso do CI.
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9.9 Conclusao

Esta RSL iniciada na unidade curricular de Investigacdo II, do 12 ano do segundo
semestre foi objeto de uma melhoria por nés. A melhoria permitiu-nos a sele¢do e
integracdo de mais estudos que incorporaram a mesma. Esta alteragdo ocorreu apos
uma maior reflexdo sobre a tematica, para perceber que existe uma necessidade
crescente de serem abordados os fatores que influenciam a sobrecarga do CI de
adultos com cancro avangado em CP. O objetivo foi identificar esses fatores, tendo em
vista o bem-estar do CI e, consequentemente, uma melhor presta¢do de cuidados ao
doente.

Foi ainda possivel verificar nos diversos estudos analisados que,
independentemente do pais de origem do estudo, os fatores e as necessidades
inerentes a sobrecarga dos cuidadores informais de adultos com cancro avangado em
cuidados paliativos, eram semelhantes e em alguns casos até iguais. No que concerne
aos fatores que diminuem a sobrecarga estdo maioritariamente associados a um
aumento da qualidade de vida do CI e consequentemente a uma melhor prestagdo de
cuidados ao doente (por parte do CI).

Com esta investigacdo e analise verifica-se que a sobrecarga do CI de adultos com
cancro avang¢ado em CP é ja uma tematica tida em consideracao e estudada, sendo
fundamental que as equipas multidisciplinares estejam preparadas e disponiveis para
um devido acompanhamento aos cuidadores informais. Este acompanhamento
permite ao CI estar confiante para esclarecer as suas duvidas, sentindo-se apoiados e
compreendidos evitando assim, a sobrecarga. Nao devemos esquecer que em CP o
doente e a familia sdo uma unidade basica de tratamento, que devem ser envolvidos
em todo o processo. Proporcionar um bom cuidado terapéutico promove a autonomia
e dignidade, bem como a qualidade de vida.
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Parte lll - Pratica Clinica

Nesta parte descreve-se o contexto da realizacao da pratica clinica, a organizacao,
o funcionamento e a missdo do Hospital Oncolégico. Narra-se a constituicdo e missdo
do servico de CP. Sdo ainda apresentadas as atividades desenvolvidas ao longo da
pratica, tendo como base um enfoque nas competéncias e objetivos. A pratica clinica
fica ilustrada através de um caso clinico e de um diagndstico no ambito da fungao de
AS.

10 Organizacao, funcionamento e missao do Hospital Oncolégico

O Hospital Oncolégico encontra-se sediado numa cidade, em Portugal continental
e recebe doentes oncoldgico de todo o pais. Tem como missao principal a prestagdo
de cuidados de saude, em tempo util, centrados no doente, ndo descurando a
prevencdo, a investigacdo, a formacdo e o ensino no dominio da oncologia com o
objetivo de garantir elevados niveis de qualidade, humanismo e eficiéncia.

De acordo com a EAPC, os CP podem ser organizados em distintos niveis de
diferenciacao (Quadro 3), considerando-se pelo menos dois niveis de cuidados: a
abordagem paliativa e os cuidados paliativos especializados. No caso dos CP
especializados existem trés niveis, CP generalistas, CP especializados e centros de
exceléncia. No caso do Hospital Oncolégico encontram-se os trés niveis tendo atingido
o de exceléncia (Paliativos, Biénio 2017-2018).
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Quadro 3 - Niveis de Diferenciacao em Cuidados Paliativos.

Fonte: Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2017-2018, p. 8)

Niveis de Diferenciacao em Cuidados Paliativos

Abordagem Cuidados Paliativos especializados

Paliativa
A abordagem Cuidados Cuidados Centros de Exceléncia
paliativa incorpora Paliativos Paliativos
métodos e Generalistas Especializados
procedimentos
usados em CP, no Prestados por | Prestados por | Prestam CP
acompanhamento profissionais  que | recursos especializados em
dos doentes em trabalham em | especializados  de | varios contextos
estruturas nio areas onde a|CP, nos quais os | (nomeadamente a
especializadas em prevaléncia de | profissionais doentes internados e
CP. Deve esta doentes com | exercem as | em ambulatério, apoio
presente em todo o doenca incuravel e | seguintes fungdes: | no domicilio e

progressiva é alta, | acompanhamento consultadoria a outros

sistema de saude,
pelo que todos os

de
devem

profissionais
saude

terminar o curso
formacgao
em CP,
sendo capazes de
identificar e tratar
precocemente  0s
doentes

com
béasica

com
necessidades  do
paliativo e
encaminhar 0s
complexos
para outro nivel de
diferenciagao.

foro

Casos

como por exemplo
os cuidados de
saude primarios e
alguns servicos
hospitalares
(Oncologia,
Medicina Interna,
Hematologia...).
Estes profissionais,

embora ndo facam

dos CP o foco
principal da sua
atividade

profissional, devem
dispor de
conhecimentos e
competéncias mais

avangadas  nesta
area,
nomeadamente

formacao de nivel
intermédio obtida

a nivel pos-

clinico dos doentes

e familias com
problemas de alto
grau de
complexidade;

consultadoria aos
profissionais  dos
outros niveis de
diferenciacao;

articulacdo com as
Universidades,

Escolas de Saude e
Centros de
Investigacdao, com o
objetivo de
desenvolver 0
ensino, a

investigacdo e a
divulgacao dos CP.
Estes profissionais
devem ter formacao
avancada em CP
(p6s-graduacao

servicos) e
desenvolvem atividade
académica no dominio
da da
investigacao. Os
Centros de Exceléncias

formagcdao e

sdo a referéncia a nivel

da educacao,
investigacao e
divulgacao dos CP,
desenvolvendo

standards e novos

meétodos.
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graduado. e/ou mestrado),
com estagio em
Unidades/Equipas
devidamente
certificadas para o
efeito.

A equipa multidisciplinar do Hospital Oncoldégico presta CP especializados
podendo considerar-se um centro de exceléncia, que contempla carateristicas como:

- Desenvolve programas estruturados e regulares de formacao especializada em
CP;

- Desenvolve atividade regular de investigacao em CP;

- Possui uma equipa interdisciplinar alargada com capacidade para responder a
situagdes de elevada exigéncia e complexidade, assumindo-se assim como referéncia.

Em termos espaciais o Hospital Oncolégico estd organizado em 3 pisos, sendo que:

No piso 1 existe uma central (com computadores, telefones, documentos) onde
toda a equipa trabalha em conjunto. Uma enfermaria, uma sala de reunides, dois
gabinetes médicos, um gabinete de enfermagem, um gabinete administrativo, um
refeitério, um WC para acompanhantes, um WC para funcionarios, um WC com
banheira de hidromassagens, um WC com chuveiro, uma sala de arrumos e uma sala
de cacifos, vinte camas de internamento (quartos individuais, com TV, cama
articulada, um armario, um telefone e um cadeirao/ sofa no qual o cuidador informal
pode pernoitar e WC privativo para cada 2 quartos).

No piso 2 - encontra-se uma central (com computadores, telefones, documentos)
onde toda a equipa trabalha em conjunto, uma enfermaria, uma sala de reunides, dois
gabinetes médicos, um gabinete de enfermagem, um refeitério, um WC para
acompanhantes, um WC para funcionarios, um WC com banheira de hidromassagens,
um WC com chuveiro, uma sala de arrumos e uma sala de cacifos, vinte camas de
internamento (quartos individuais, com TV, cama articulada, um armario, um telefone
e um cadeirdo/ sofd no qual o cuidador informal pode pernoitar e WC privativo para
cada 2 quartos).

No piso 3 - composto por uma sala de espera, dois consultérios médicos, um
consultério de enfermagem, um gabinete para a equipa de assisténcia domiciliaria,
um gabinete para tratamentos de enfermagem, um gabinete de servigo social e de
psicologia, um cabeleireiro, uma sala de imagem, uma sala de pintura, uma sala de
costura, uma sala de convivio, uma sala para a realizacdo de formacgdes, dois espagos
dedicados a associa¢oes de doentes e uma capela.
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10.1 Servico de Cuidados Paliativos

0 servigo de CP é constituido por 2 pisos de internamento em CP (com capacidade
para 40 camas, 20 em cada piso). Este servigo contempla quartos individuais e
permite a permanéncia 24h/dia de um elemento da familia/ cuidador informal.

Existe a consulta externa que tem como objetivo acompanhar doentes em regime
ambulatoério, quando ndo possuem critérios para uma institucionalizacdo na unidade
de internamento, mas que se encontram em situa¢do paliativa. Estas consultas sdo
realizadas pelo médico assistente e por uma enfermeira, dois dias por semana.

O servigco possui assisténcia domiciliaria assegurada por uma médica, enfermeira
e voluntdrio, e se necessario pelo AS e psicologo. Estas visitas domiciliarias realizam-
se numa zona préxima ao Hospital Oncolégico, junto de quem nao pode comparecer a
consulta externa, auxiliando as familias nos cuidados ao doente paliativo e
visualizando possiveis problemas fisicos, emocionais, sociais e familiares. O objetivo
desta valéncia é dar apoio ao doente e seus familiares/CI, na adesdo/gestdo do regime
terapéutico, tratamento de feridas, colheitas de sangue, administracdo de soroterapia
e consultadoria de outras equipas domiciliarias dos centros de saude, unidade de
saude familiar, equipa de cuidados continuados integrados e UCCI.

Existe também uma consulta telefénica, na qual o doente/familiar pode contactar
o servico de CP durante 24h/dia, sempre que haja alguma alteracdo da situacao
clinica do doente ou alguma duvida. Durante a consulta telefénica o enfermeiro
responde as duvidas solicitadas e fornece o aconselhamento adequado perante a
avaliacdo realizada, recolhendo a identificagdo completa do doente e/ou da pessoa
que realiza o contacto. Caso a situa¢do descrita necessite de uma avaliagcdo médica, a
chamada é reencaminhada para o médico assistente ou para o médico de
permanéncia, conforme horario definido.

O Hospital Oncolégico estd ainda dotado de uma EIHSCP, constituida por um
enfermeiro e um médico que avaliam nos diversos servigos do Hospital Oncolégico.
Esta equipa rege-se pelos critérios de admissao do servico de CP, revelando-se uma
importante estratégia para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados aos
doentes e familias.

Relativamente a admissdo de doentes, o servico de CP admite doentes inscritos no
Hospital Oncolégico com idade igual ou superior a 18 anos, sendo portadores de
doenca oncolégica incuravel, em fase avancada e progressiva, sem resposta
terapéutica. O doente so é aceite no servico depois de ser esclarecido sobre a missao e
os objetivos desse mesmo servico assinando o consentimento informado. E
importante que se realize uma avaliacdo apropriada de forma a serem conhecidos os
problemas fisicos, socioecondmicos, psicoldgicos e espirituais do doente.
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10.2 Missao do servico de cuidados paliativos

O servico de CP do Hospital Oncolégico, tem como missdo proporcionar a
prestacdo de cuidados paliativos com a maxima qualidade, humanismo e eficiéncia ao
doente oncolégico e a sua familia, em fase avancada da doenca. Neste servico é
fundamental a permanente defesa da vida e aceitacao da morte, de forma a melhorar
0 bem-estar e a qualidade de vida dos doentes, tendo em conta e abordando o
sofrimento fisico, psicossocial e espiritual, ajudando a familia a superar a doenca e,
consequentemente, a morte do ente querido.

O servico de CP é composto por uma equipa multidisciplinar, constituida por
profissionais com competéncias diversas, que atuando interdisciplinarmente
respondem as necessidades de varias ordens, por vezes de grande complexidade,
inerentes a condicao destes doentes.

Processo de referenciaciao do doente

A transicao dos doentes e das suas familias para os CP é muitas vezes dificil e
delicada porque significa para muitos a suspensao de tratamentos que pensam que 0s
podem curar ou lhes prolongar a vida. Ha, portanto, que atender a delicadeza dessa
fase e saber se o doente aceita este tipo de tratamentos ou ndo, se prefere ouvir outra
opinido ou se quer ser tratado noutro centro que aceite continuar a trata-lo (a) de
forma agressiva. Nao basta que o médico assistente o referencie para CP, tem de
existir sempre o consentimento informado do doente.

Segundo o Manual de procedimentos do servico de cuidados paliativos do IPO
(2016), todos os doentes da instituicdo que nao estejam a ser submetidos a
tratamento antineoplasico por doenca avancada devem ser referenciados para CP de
acordo com as indica¢des seguintes:

- A proposta de admissao aos CP é feita pelo médico assistente e sempre que
possivel confirmada em consulta de grupo;

- A proposta sera revista pelo Diretor do Servico de CP ou por quem for designado
para o substituir que verificara se os critérios de admissao estdo preenchidos;

- Se os critérios estiverem preenchidos e o doente estiver internado, sera
observado em 24 horas sempre que possivel e admitido para o respetivo servigo se
houver concordancia do doente ou dos familiares, se 0 mesmo estiver cognitivamente
incompetente.

- A admissdo far-se-a para o internamento, ou para a consulta externa ou para a
assisténcia domicilidria em data oportuna, desde que haja critérios.

A fim de se evitarem erros na admissdo dos doentes é fundamental ter sempre
presente que: ndo serdo admitidos doentes cujos sintomas/problemas ndo tenham
qualquer relacdo com patologia oncoldgica, nem doentes tratados até entao noutras

59



Vera Lucia Alves Pires

instituicoes e se existir lista de espera, a prioridade sera estabelecida pelos médicos
do servico de CP tendo em conta a informa¢do mencionada na proposta de admissao.

10.3 Reflexao critica

O local escolhido para a realizagdo da pratica clinica foi o Hospital Oncolégico, pelo
facto de ser um local que proporciona muitos contactos e aquisicdes de
conhecimentos tedrico-praticos e cientificos, com doentes adultos com cancro
avancado em cuidados paliativos.

Durante a pratica clinica integramos a equipa de CP, em todas as suas valéncias
(internamento, consulta externa, assisténcia domiciliaria, consulta telefonica e
EIHSCP), o que nos permitiu fazer uma congruéncia entre a componente teorico e a
pratica, valorizando o processo ensino-aprendizagem.

O saber agir profissional de forma responsavel, os conhecimentos, recursos e
habilidades adquiridas, ao longo do 12 e 22 semestre do Mestrado em CP, foram
fulcrais e permitiram a criagdo de uma relacao empatica com os elementos da equipa,
doentes e familiares, facilitando todo o processo de interacdo na triade doente, familia
e equipa multidisciplinar.

Pretendeu-se durante este periodo de tempo no Hospital Oncolégico, aprofundar
os quatro pilares dos CP: comunicacao, trabalho em equipa, apoio a familia e controlo
de sintomas, através dos objetivos definidos no inicio da pratica clinica e das
atividades desenvolvidas, que permitiram um aperfeicoamento e desenvolvimento de
competéncias nestas quatro areas.

0 servico de CP é bem estruturado e organizado, com profissionais com formacao
avancada e com muitos anos de experiéncia em CP. No Hospital Oncolégico, promove-
se também o ensino e a investigacdo. A equipa multidisciplinar trabalha de forma
interdisciplinar e articula-se com todos os profissionais com facilidade, o que
permitiu e facilitou a nossa integracdo na equipa e maior aquisi¢cao de saberes.

A autorizacdo para integrar todas as valéncias do servico de CP, bem como a
integracdo na equipa multidisciplinar de CP, e acompanhamento da mesma, foi uma
mais valia para atingir os objetivos a que nos propusemos na pratica clinica e
perceber o “dia-a-dia” dos profissionais que trabalham num servigo de CP. Através do
nosso interesse, disponibilidade, vontade de aprender/participar, relacdo empatica,
escuta ativa, competéncia, responsabilidade e saberes tedrico-praticos, foi possivel
acompanhar diversas situacdes (em internamento, ambulatério, em domicilio...),
interagir com doentes e cuidadores informais, participar em todas as reunides diarias
multidisciplinares, o que permitiu a criacdo e desenvolvimento de competéncias
especificas afetas aos CP.
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Estas aquisi¢des ajudaram a transpor para a pratica todos os conhecimentos e
saberes adquiridos na formacao tedrica, permitindo uma reflexdo e crescimento
académico, profissional e pessoal.

Enquanto AS, consideramos que o crescimento foi muito positivo e que
conseguimos um melhoramento/aperfeicoamento a diversos niveis (relacdo com o
doente e familia, comunicacao, resolucdo de questdes sociais). Enquanto pessoa fez-
nos crescer e tornar-nos mais reflexivos perante estes seres humanos que se
encontram numa fase da sua vida fragilizada.

Ao termos integrado uma equipa de exceléncia e referéncia permitiu-nos crescer,
desenvolver e superar aspetos integrantes dos quatros pilares dos cuidados
paliativos, que consideramos fundamentais para o exercicio da nossa profissao,
enquanto AS e assim, prestar ao doente e sua familia, cuidados personalizados, com
maior rigor, de modo a dignificar a vida e maximizando a qualidade de vida.
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11

Competéncias, objetivos e atividades

Nesta parte do trabalho, delineamos as competéncias, objetivos e atividades da

Adenda afeta ao ciclo de estudos do Mestrado em CP da ESALD. Em seguida,
atividades e reflete-se acerca das competéncias adquiridas enquanto AS no decurso
da pratica clinica. Por fim ilustra-se com a descricao de um caso clinico e elaboragao
de um plano de a¢do psicossocial.

11.1 Competéncias, objetivos e atividades da pratica clinica

E chegada a altura de descrever o nosso percurso durante a pratica clinica, no

Hospital Oncolégico, enquanto AS no servico de CP, servico este que nos permitiu

adquirir competéncias e desenvolver diversas atividades, de modo a atingir os

objetivos a que nos haviamos proposto inicialmente.

O ciclo de estudos do Mestrado em CP da ESALD esta orientado para que ocorra

uma aquisicao, estruturacdo e consolidacdo de conhecimentos especializados de
elevado nivel cientifico, sendo que no decurso da pratica clinica se devem adquirir as
seguintes competéncias:

Integrar os principios e a filosofia CP na pratica de cuidados e no seu papel no
seio do Sistema de Saude; Analisar valores e crencas pessoais em diferentes
contextos de CP;

Avaliar e aliviar a dor e outros sintomas pela utilizagdo de varios instrumentos
de medida e evidéncia cientifica;

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

Avaliar e controlar necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e
familia;

Analisar em profundidade e atuar como consultor em aspetos éticos, legais e
culturais inerentes aos CP;

Comunicar de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de sadde;
Implementar programas de luto para pacientes e familiares;

Implementar, avaliar e monitorizar planos de cuidados personalizados com
intervencao coordenada da equipa de CP;

Promover programas de forma¢do em CP para diferentes profissionais de
saude;

Estruturar e implementar programas em CP;

Avaliar a qualidade dos servigos e programas implementados.
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Com base nas competéncias descritas na Adenda, sdao ainda delineados, os
seguintes objetivos gerais fundamentais para um bom desenvolvimento da pratica
clinica:

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

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

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

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

e Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas no periodo de estagio clinico, mediante a elaboracdo de um
relatério final e da construcdao de um plano de implementagcao de uma equipa
de CP.

Delinear objetivos é fundamental para o desenvolvimento de um trabalho, seja ele
tedrico ou pratico. Com base nos objetivos gerais descritos na Adenda ao Mestrado
em CP, e com o intuito de direcionar as a¢des a realizar, formularam-se objetivos
especificos que a seguir se enunciam. Estes sdo objeto de reflexdo na medida em que
se descreve as atividades desenvolvidas para os atingir, bem como as competéncias
desenvolvidas, no decurso da pratica clinica, nas areas chave dos CP: comunicacao,
controlo de sintomas, apoio a familia e no trabalho em equipa.

No Quadro 4, enunciamos os objetivos especificos que nortearam a pratica clinica
que desenvolvemos no Hospital Oncolégico e as respetivas atividades em que tivemos
preocupacdo por nos regermos pelos principios éticos do respeito, confidencialidade,
integridade, compromisso e a responsabilidade.
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Quadro 4 - Competéncias, objetivos e atividades da pratica clinica.

Area-chave dos Cuidados Paliativos:
Comunicacdo Adequada
Objetivo(s) especifico(s)

Adequar o contexto e a linguagem utilizada perante o doente/CI/familia a quem
se destina a informacao prestada;

Ouvir e compreender os medos do doente satisfazendo as suas necessidades;
Atividades Desenvolvidas

- Observamos o estilo comunicacional utilizado pelos profissionais da equipa
diariamente, quando visitivamos os pisos de internamento em reunides e em
dialogos informais;

- Procuramos saber e informarmo-nos sobre a situacdo de cada pessoa, com a qual
famos intervir, através de conversa com os profissionais de satde e AS;

- Desenvolvemos uma comunicacdo com base na empatia, confianca e na
disponibilidade;

- Criamos um ambiente de confianca e abertura, privacidade e confidencialidade, que
proporcionou a expressao livre de sentimentos, duvidas e medos, por parte do
doente, CI e familia, através de uma postura empatica.

- Visitdimos ambos os pisos de internamento diariamente, mostrando disponibilidade
para ouvir os doentes e o seu CI.

Competéncias Adquiridas/ Reflexao Critica:

Durante a pratica clinica através da observacao do estilo comunicacional utilizado
pelos profissionais da equipa e com a visita didria aos pisos de internamento e/ou
consulta externa foi-nos permitido apoiar o doente e a sua familia com base numa
relagdo terapéutica. Garantindo que doente e familia compreendessem e
participassem de forma informada na tomada de decisao respetiva ao cuidar.

Através da observagao, partilha e reflexdo com os profissionais da area da saude
adquirimos competéncias comunicacionais que nos permitiram a criagdo de um
ambiente de confianca e abertura, privacidade e confidencialidade que proporcionou
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a expressao livre de sentimentos, duvidas e medos, por parte do doente, CI e familia
através de uma postura empatica.

Na participa¢do em reunides de equipa, passagem de turnos, conferéncias familiares e
conversa com o doente, CI e familia foi possivel aperfeicoar os diferentes tipos de
comunicacao verbal, ndo-verbal, visual, escrita e interacdes interpessoais.

No decorrer das atividades desenvolvidas adquirimos competéncias afetas a
resiliéncia, facilitando processos como a modificagdo do nosso proéprio estilo de
comunicacao, de modo a facilitar a comunicagdo em doentes com diversas alteracdes
da comunicac¢do. Foi utilizada uma escuta ativa eficaz, mostrando disponibilidade
para ouvir doentes e cuidadores. Para tal, quando estdvamos no quarto dos doentes,
pediamos permissdo para sentar no cadeirdo junto da cama onde estavam, de modo a
que ambos ficassemos ao mesmo “nivel de olhar”, podendo olhar nos olhos enquanto
faldvamos e mostrando disponibilidade. Procurdmos ainda usar uma linguagem
adequada e adaptada, tom adequado e dando abertura para o esclarecimento de
duvidas, devolvendo a pergunta ao doente de modo a percecionar “o que sabe e o que
quer saber” tendo como base uma relagdo terapéutica empatica.

Area-chave dos Cuidados Paliativos:
Trabalho em Equipa
Objetivo(s) especifico(s)

Promover o bem-estar e qualidade de vida do doente e do cuidador informal,
contribuindo para a humanizacao dos servicos;

Atividades Desenvolvidas
- Procuramos conhecer a realidade psicossocial e econémica do doente e sua familia,
bem como os aspetos culturais que envolvem esse universo, através de conversas
informais com doente e familiares, reunides de equipa, conferéncias familiares e/ou

consulta de processos na plataforma informatica;

- Presencidmos consultas de servigo social, onde se esclarecia o doente, CI e familia
sobre politicas publicas e direitos do doente;

- Fizemos pesquisa bibliografica sobre tematicas e/ou assuntos pertinentes afetos a
alguns casos clinicos especificos, com intuito de contribuir no momento do debate do
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caso clinico em equipa;

- Articuldamo-nos com diversas institui¢cdes, de forma a dar continuidade a prestagdo
de cuidados ao doente, ap6s a alta hospitalar;

- Trabalhdmos em equipa de forma a garantir sempre uma alta segura e com
retaguarda.

Competéncias Adquiridas/ Reflexdo Critica:

O trabalho em equipa é fulcral uma vez que permite uma visao holistica do doente
permitindo dar igual importincia as diferentes necessidades manifestadas pelo
doente. Enquanto AS cabe-nos otimizar o conforto e qualidade de vida do doente e da
sua familia reconhecendo, avaliando e respondendo a uma série de sintomas e
necessidades de uma forma proactiva e em tempo oportuno. A fim de evitar e aliviar o
sofrimento, procuramos conhecer a realidade psicossocial e econémica do doente e
da sua familia, bem como os aspetos culturais que envolvem esse universo, através de
reunioes de equipa, conferéncias familiares e/ou consulta de processos na plataforma
informatica do Hospital Oncolégico.

Para uma correta avaliagdo psicossocial e melhoria dos cuidados prestados ao doente
realizamos pesquisa bibliografica que permitiu a participacdo no debate de alguns
casos clinicos especificos.

No decorrer da pratica clinica presenciamos consultas de servi¢co social, trabalhamos
em equipa, de forma a garantir sempre uma alta segura, articulando com diversas
instituicdes, de forma a dar continuidade a prestacdo de cuidados ao doente, apés a
alta hospitalar. Inclusive estabelecemos contactos com determinadas instituicdes,
articuldmos com colegas e familia de modo a garantir uma boa continuidade de
cuidados ao doente.

Através da nossa atuagdo enquanto membro da equipa desenvolvemos competéncias
como a capacidade de reconhecer e lidar com as dificuldades socioeconémicas dos
doentes paliativos e das suas familias, bem como desenvolvemos competéncias que
permitiram apoiar e implementar intervengdes facilitadoras para aliviar a angustia
econdmica e social.

Desenvolvemos ainda competéncias para adaptar a nossa atua¢do a evolug¢ao da
situagdo clinica de cada doente e das necessidades por ele expressas, procurando uma
atualizacdo permanente acerca da evolucdo do estado clinico do doente, através das
reunides multidisciplinares, leitura do processo clinico informatizado e questionando
os colegas de equipa sempre que se considerou pertinente.
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Area-chave dos Cuidados Paliativos:
Apoio a familia
Objetivo(s) especifico(s)

Conhecer o contexto de vivéncias do cuidador informal de adultos com cancro
avancado em cuidados paliativos;

Atividades Desenvolvidas

- Estabelecemos uma relacdo empatica e de apoio, bem como uma comunicagao
adequada com doentes, cuidadores informais e familiares;

- Prestdmos apoio emocional e desenvolvemos uma comunica¢do adequada perante o
doente e cuidador informal;

- Observamos de forma direta e indireta, participante e ndo participante os
cuidadores informais;

- Participamos em reunides de equipa e em conferéncias familiares.
Competéncias Adquiridas/ Reflexao Critica:

Segundo Pacheco (2002, p. 136) o “conhecimento do diagndstico da pessoa, e
sobretudo a consciencializagdo da inevitabilidade da sua morte, tem geralmente um
impacto muito doloroso na familia” pelo que se torna, fulcral que se preste apoio a
familia. Desta forma procuramos conhecer o contexto de vivéncias do CI/familia dos
doentes no servico de CP. Através de uma comunicacao eficaz, uma relagdo empatica
e honesta e do apoio emocional proporcionamos a familia momentos em que pode
esclarecer duvidas, expor medos e receios, de modo a prestar os melhores cuidados
ao seu familiar.

Através da observacao direta e indireta, participante e ndo participante, de
conferéncias familiares e da elaboracdo do diagnoéstico social, verificou-se que era
imperativo e de extrema importancia conhecer as necessidades/receios/medos do CI
e/ou familia de modo a envolver/esclarecer e capacita-los no cuidar do seu familiar.

Area-chave dos Cuidados Paliativos:
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Controlo de Sintomas
Objetivo(s) especifico(s)

Identificar fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal de
adultos com cancro avancado em cuidados paliativos;

Atividades Desenvolvidas

- Fizemos uma pesquisa bibliografica relacionada com a tematica da “Sobrecarga de
cuidadores informais de adultos com cancro avangado em Cuidados Paliativos”;

- Acompanhamento e recolha de informagdo relativamente a um doente, cuidador
informal e familia, com intuito de proceder a analise de um caso clinico;

- IdentificAmos fatores de sobrecarga em cuidadores informais, através da observagao
e didlogo;

- Promovemos e incentivdmos colegas para a tematica, a importancia de prevenir,
identificar e encaminhar situacdes de sobrecarga em cuidadores informais.

Competéncias Adquiridas/ Reflexao Critica:

A area chave do controlo de sintomas, foi aquela que se apresentou mais limitada face
a nossa profissao. Enquanto profissional de servico social, no servico de CP no
Hospital Oncolégico, observamos e identificaimos casos de sobrecarga em cuidadores
informais. Para tal, mantivemos uma postura onde procurdmos sempre adequar a
nossa conduta profissional de modo a aliviar e apresentar solucdes para atenuar a
sobrecarga.

No caso clinico que acompanhamos, além de pesquisa bibliografica, fizemos uma
leitura do processo clinico informatizado do doente, observacdo doente/cuidador
informal e/ou familia e didlogo com os mesmos. Foi-nos permitido questionar a
cuidadora no sentido de apurar informacao afeta a toda situacdo envolvente de modo
a identificar fatores que influenciam a sobrecarga. Através desta conversa informal,
apercebemo-nos de questdes como desejos em fim de vida do doente, e medos e
receios que a CI estava a vivenciar.

Através de um acompanhamento continuo ao doente foi possivel o reconhecimento e
posterior transmissdao das informagdes a equipa de enfermagem sobre sintomas
demonstrados pelos doentes, como por exemplo situacdes de preocupacdo
socioecondmica, bem sobre o seu destino apoés a alta.

68



Sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos

Participacao em visitas domicilidrias, com vista ao controlo sintomatico e percecdo de
dilema éticos, principalmente no que diz respeito ao principio da autonomia.

Em forma de sintese optamos por compilar as Areas-chave dos Cuidados Paliativos:
Comunicagdo, Controlo de Sintomas, Apoio a Familia e Trabalho em Equipa, por
considerar que existe uma interligacdo entre elas.

Areas-chave dos Cuidados Paliativos:

Comunicagdo, Trabalho em Equipa, Apoio a Familia e Controlo de sintomas

Objetivo(s) especifico(s)

Integrar a equipa multidisciplinar de CP do Hospital Oncoldgico
Atividades Desenvolvidas

- Construimos uma relagdo empatica e estabelecemos uma comunicac¢do eficaz com a
equipa multidisciplinar;

- Fizemos leitura de documentos, regulamentos, manuais de procedimentos e
plataforma institucional, do Hospital Oncolégico;

- Fomentamos o didlogo com os membros da equipa multidisciplinar com base numa
atitude assente no respeito, confianc¢a e ajuda;

- Integramo-nos na dinamica da equipa de CP, no internamento, consulta externa e
domicilio;

- Participamos em reunides de equipa multidisciplinares diariamente;

- Debatemos casos clinicos com os colegas.

Objetivo(s) especifico(s)

Agir de acordo com os principios éticos e filosofia dos cuidados paliativos
Atividades Desenvolvidas

- Prestamos cuidados centrados no doente, globais e individualizados, respeitando as
suas preferéncias e promovendo a sua autonomia, seguranca, privacidade e
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dignidade;

- Refletimos questdes éticas, na andlise de assuntos complexos inerentes a pratica dos
CP com os colegas da equipa;

- Promovemos o respeito pelos valores, costumes, espiritualidade e praticas
especificas da pessoa;

- Auxilidmos os cuidadores informais e familias através de reunides, de forma a
prevenir e/ou diminuir a sobrecarga, tendo em vista o bem-estar e qualidade de vida
de todos;

- Aplicamos os principios fundamentais da Bioética ao nivel da pratica assistencial:
Beneficéncia, Nao Maleficéncia, Autonomia e Justica;

- Promovemos a confidencialidade e a seguranca da informacao escrita e oral
adquirida enquanto profissionais, na equipa multidisciplinar.

Objetivo(s) especifico(s)
Conhecer a intervencao do AS na equipa de cuidados paliativos;

Colaborar de forma auténoma com a AS do Hospital Oncologico em todas as
intervencgoes pertinentes no servico de cuidados paliativos;

Adquirir competéncias para planear, executar e avaliar os cuidados sociais ao
doente nas diferentes fases da doenc¢a priorizando as suas necessidades e
preferéncias;

Atividades Desenvolvidas
- Acompanhamos todo o trabalho feito pelas Assistentes Sociais no servigo de CP;

- Participamos nos atendimentos/consultas de servigo social;

- Presenciamos e auxiliamos nos registos sociais informaticos feitos apos
atendimentos/ consultas / visita a doentes e/ou cuidadores informais;

- Presencidamos a admissdo e a alta de doentes no servico de CP;
- Participamos no acolhimento do doente no servigo de CP;
- Participamos em conferéncias familiares;
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- Auxiliamos a colega AS na elaboracao de Diagnosticos Sociais e planos individuais de
cuidados;

- Participamos na recolha de informacdo relativa a prestacbes sociais e
preenchimento dos respetivos formularios, com vista ao beneficio do doente e da sua
familia, garantindo que estes usufruissem dos seus direitos;

- Observamos e identificAamos problemas de ordem econdmica, social e espiritual;

- Acompanhamos doentes em ultimos dias e horas de vida, bem como os
procedimentos feitos, no que respeita ao controlo de sintomas, comunicagao eficaz,
apoio a familia e trabalho em equipa multi e interdisciplinar;

- ParticipaAmos em reunides de equipa para discussdo do apoio a prestar a familia e
apoio no luto.

Objetivo(s) especifico(s)

Elaborar um guia sobre sobrecarga e dois desdobraveis com conteudo
destinado a profissionais da area da saude e outro para os cuidadores
informais;

Atividades Desenvolvidas

- Recolhemos informacao através de diversas fontes bibliograficas, relacionada com a
tematica da Sobrecarga de cuidadores informais de adultos com cancro avangado em
CP;

- Aperfeicodmos a RSL (redigida no 22 semestre do mestrado em CP), intitulada de
“Fatores que influenciam a sobrecarga de cuidadores informais de adultos com cancro
avangado em cuidados paliativos”;

- Observamos e recolhemos informag¢des durante toda a pratica clinica, sobre a
sobrecarga do CI;

- Debatemos e refletimos sobre diversas situacoes de sobrecarga com os elementos da
equipa multidisciplinar;

- IdentificAmos a¢des que a equipa do Hospital Oncolégico desenvolve destinadas a
cuidadores informais;

- Abordamos profissionais (Assistentes Sociais, Médicos, Enfermeiros, Psicologos),
sobre alguns aspetos da sobrecarga de cuidadores informais, com objetivo de saber
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qual o ponto de vista dos mesmos, situacdes experienciadas e como as preveniam
e/ou resolviam;

- Elaboramos um Guia sobre a Sobrecarga do CI de doentes adultos com cancro
avancado em CP, onde consta, o que é a sobrecarga do cuidador informal; o que pode
provocar sobrecarga no CI; Sinais e fatores de alerta de CI com sobrecarga; Como
prevenir a sobrecarga; Como atenuar a sobrecarga e qual o papel de alguns
profissionais da area da saude (AS, Médico, Enfermeiro, Psiclogo);

- Elaboramos dois desdobraveis, um destinado a profissionais da area da saude e
outro a cuidadores informais, com intuito de sensibilizar os publicos-alvo para a
problematica da sobrecarga. Pretende-se proporcionar reflexdo e contribuir para
prevenir e/ou atenuar os fatores que gerem sobrecarga;

- Avaliagdo do Guia por um painel de peritos com intuito de obter o seu parecer e
recolher propostas de melhoria.

Objetivo(s) especifico(s)

Aplicar e aprofundar os conhecimentos adquiridos nos dois semestres
anteriores nas areas chave dos cuidados paliativos: controlo de sintomas,
comunica¢io adequada, apoio a familia, e trabalho em equipa.

Atividades Desenvolvidas

- Participamos em todas as atividades propostas pela equipa multidisciplinar de
cuidados paliativos do Hospital Oncoldgico;

- Participamos no 12 Congresso Internacional de Cuidados Paliativos de Castelo
Branco (23 e 24 fevereiro de 2018), com objetivo de consolidar conhecimentos
adquiridos no primeiro ano do mestrado, procurando aprofundar a drea do servico
social nesta filosofia de cuidados, e atualizar os conhecimentos através do
conhecimento dos avancos cientificos desenvolvidos nos CP;

- ParticipaAmos numa Conferéncia - Cancro e Género: Semelhancas e Diferencas (7 de
marco de 2018), onde uma colega AS abordou a tematica “O papel do cuidador”.

Objetivo(s) especifico(s)
Desenvolver uma formacgao, dirigida a profissionais da area da saude, da Santa

Casa da Misericordia de Castelo Branco (SCMCB), com objetivo de os
sensibilizar para a importancia do reconhecimento da sobrecarga do cuidador
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informal de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos
Atividades Desenvolvidas

- Planeamos a formacao e procedemos ao pedido de aprovacdo para a realizagdo da
mesma na UCCI da SCMCB;

- Estruturamos, divulgdmos, em unido com a instituicdo, e desenvolvemos a formagao
na UCCI da SCMCB;

- Elaboramos um Guia sobre a sobrecarga, com dois desdobraveis.

- Entregamos os dois desdobraveis na formacao, com intuito de perceber o feedback
dos formandos;

- Sensibilizdmos os diversos profissionais da area da saude, para a importancia da
tematica e para a filosofia dos cuidados paliativos;

- Promovemos a reflexdo dos profissionais da drea da sadde, para a identificacdo da
sobrecarga do cuidador informal e respetivas possibilidades de prevencdo e
atenuacao;

- Apresentdamos a formacdo através do método expositivo oral, com recurso a
metodologias ativas e participacao dos formandos;

- Criamos questionarios de avaliacdo (inicial e final) para caraterizar os formandos e
perceber as suas opinides e conhecimentos relativos a tematica.

Competéncias Adquiridas/ Reflexdo Critica:

Nestes quatro pilares dos CP foi-nos possivel desenvolver diversas competéncias que
possibilitaram um crescimento pessoal e profissional. No dominio da competéncia
afeta aos principios dos CP, conseguimos uma melhor compreensdo e aplicagdo dos
principios dos CP que afirmam a vida, e oferecem aos doentes um sistema de apoio
para os ajudar a viver o mais ativamente possivel até a sua morte, com a maxima
qualidade de vida. E indispensavel o acompanhamento e apoio dado aos familiares do
doente paliativo, com intuito destes conseguirem lidar com a doenca e as suas etapas.

Através da pratica clinica diaria, leitura de documentacao, pesquisa bibliografica,
participacdo nas reunides de equipa multidisciplinares diarias, conferéncias
familiares, conversas com doentes, familiares e com profissionais da area da saude,
através da visita domiciliaria e com a presenca em diversas consultas de servico
social, foi-nos possivel desenvolver uma melhor compreensao do significado das
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questoes fisicas, psicologicas, sociais e espirituais que afetam os doentes paliativos e a
sua familia num continuum de cuidados. Também, desenvolver e demonstrar a
capacidade de usar uma abordagem de CP atempadamente, de modo a facilitar a
pratica centrada no doente e conseguir identificar as metas, crengas e cultura do
mesmo.

Procuramos desenvolver na pratica clinica, atividades com base nos principios da
bioética em CP, respeitando a dignidade da pessoa humana e proporcionando-lhes
uma maior qualidade de vida:

Principio da Beneficéncia

Este principio pressupde que se tenha em consideracao os interesses importantes e
legitimos dos individuos, procurando evitar danos, através da utilizacdo de
conhecimentos e habilidades técnicas para minimizar riscos e maximizar beneficios
aos individuos. O principio da beneficéncia procura agir em beneficio do individuo,
cuidando do mesmo e contribuindo para um adequado controlo de sintomas e,
consequentemente, um aumento da qualidade de vida, assente no respeito pelos
desejos do individuo (Costa et al., 2016).

Principio da Nao- Maleficéncia

Este principio contempla o principio da beneficéncia, que procura agir em beneficio
do individuo. Porém, o principio da ndo-maleficéncia diz-nos que é necessario que ao
fazé-lo se evite provocar o mal, ou seja, “determina a obrigagdo de ndo infligir dano
intencionalmente.” Nos cuidados paliativos “a prdtica da distandsia (prolongamento da
morte com sofrimento) é evitada na medida em que procedimentos invasivos e
agressivos que ndo trardo beneficio aos pacientes sdo instituidos “(Pinto, 2008, p. 394).

Principio da Autonomia

Este principio pressupde a existéncia de um processo continuo de respeito pela
individualidade e originalidade do doente, pelas suas escolhas e decisdes, de modo a
que sejam cada vez mais auténomas ou livres. Pretende-se uma tomada de decisdo,
assente num consentimento informado, que proporcione a maxima qualidade de vida
ao doente. No entanto, esta € individual e subjetiva, o que gera necessidade de ouvir o
doente (as suas duvidas e experiéncias), esclarecendo eventuais situagdes para que
este faca as suas escolhas e tome decisdes, exercendo o seu direito a
autodeterminacao, sem influéncias.

Principio da Justica

Este principio assenta num tratamento justo, onde a distribuicdo dos recursos de
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saude deve ser feita de forma equitativa a todos os individuos que se encontrem com
as mesmas necessidades e em condi¢cdes semelhantes, ndo implicando, no entanto,
desconsiderar disparidades inerentes a situagdes sociais ou clinicas. Ao invés dos
restantes principios descritos, este versa sobre a coletividade e pressupde sobretudo
a ndo discriminacdao em relacdo do género, religido, raca, idade, funcdo econémico-
social, e concerne a tentativa de igualar as oportunidades de acesso a cuidados de
saude (Bessa, 2013).

No dominio da competéncia das praticas profissionais e éticas no contexto dos CP, e
através das atividades anteriormente descritas no Quadro 4, consideramos que
sempre executamos o nosso trabalho com o devido respeito e responsabilidade
profissional, através dos principios e valores éticos descritos pela Associacdo de
Profissionais de Servico Social adaptados pela Assembleia Geral da Federacao

Internacional dos Assistentes Sociais em Colombo Sirilanka, em Julho de 1994 (Anexo
A).

Executamos a nossa pratica clinica de forma a conseguir identificar e respeitar os
desejos das pessoas relativamente aos seus cuidados e opg¢des/ preferéncias e/ou
vontades.

Competéncias afetas a perda, tristeza e luto, estiveram também incluidas no decurso
desta aprendizagem, aquisicdo, desenvolvimento e execucdo de atividades que
contribuiram para o nosso crescimento pessoal e profissional.

No luto é fundamental que se trabalhe em “parceria” com os familiares (como em
qualquer outra fase), a fim de os preparar e apoiar, para a perda dos seus entes
queridos. Desta forma tinhamos como objetivo assistir a consultas de luto que eram
orientadas pela psic6loga, mas tal nao foi possivel pelo tempo limitado em que ocorre
a pratica clinica. Todavia através das tematicas abordadas sobre perdas e luto, na
unidade curricular integrada no plano de estudos deste mestrado, bem como da
informacdo recolhida através da pesquisa bibliografica, o debate de situagcdes com
profissionais da area da saude e com a formacgao profissional no curso “Intervencao
Psicolégica no Luto” (Anexo B), foi-nos possivel adquirir e desenvolver mais
competéncias que permitem uma maior facilidade na dete¢do de sinais em doentes
e/ou familiares que indiquem situa¢des de perdas e lutos a necessitarem de serem
acompanhados, trabalhados e superados.

Procuramos sempre tratar cada individuo como um todo, de forma individualizada,
optando por uma conduta ética, assente no respeito, valores e principios, ndo s6 do
Hospital Oncol6gico, mas também os que sdo abrangidos pela nossa profissao.

Através da participagdo no 12 Congresso Internacional de Cuidados Paliativos de
Castelo Branco (Anexo C) e na Conferéncia - “Cancro e Género: Semelhancas e
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Diferencas” (Anexo D), foi-nos possivel consolidar conhecimentos, esclarecer algumas
duvidas, bem como atualizar os conhecimentos através dos avangos cientificos
recentemente desenvolvidos em CP.

Em suma, ao iniciar este percurso de pratica clinica, ja tinha sido realizado uma
pesquisa bibliografica, que nos permitiu a elaboracdo/redacao de uma RSL, intitulada
“Fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro
avangado em cuidados paliativos”, o que permitiu a recolha de aspetos fundamentais
para aplicar e desenvolver no decurso da pratica clinica, no Hospital Oncoldgico.

Nesta instituicdo observamos, participAmos em atividades e recolhemos informacoes
sobre a tematica em estudo - “A sobrecarga do cuidador informal de doentes adultos
com cancro avangado em cuidados paliativos”. Depois de compilada toda a informacao
recolhida até ao momento, foi-nos possivel refletir sobre a mesma e debater alguns
aspetos com alguns profissionais da area da saude, bem como, conversando com
cuidadores informais, de modo a planificar e redigir um Guia - “Sobrecarga do
cuidador informal de doentes adultos com cancro avangcado em cuidados paliativos”,
dirigido a cuidadores informais e profissionais da area da saide (Apéndice A). Este
Guia foi sujeito a apreciacdo de um painel de peritos em cuidados paliativos. As
respostas, sugestdes e/ou recomendacdes destes profissionais permitiram-nos
melhorar este Guia e valida-lo. Deste Guia resultaram dois folhetos, um dirigido a
cuidadores informais e outro a profissionais da area da sadde, com o intuito de os
sensibilizar e/ou alertar para a tematica (Apéndice B e C).

Posteriormente foi organizada uma formac¢do, em que se procurou disseminar a
filosofia dos CP, assim como toda a informacdo relativa a tematica, ja recolhida e
tratada. Esta formacdo foi dirigida a profissionais da area da saide da SCMCB, que
lidam diariamente com doentes com necessidades paliativas, bem como com os seus
familiares e/ou CI. Teve como principal objetivo que no final da agdo os formandos
conseguissem reconhecer a sobrecarga do CI de adultos com cancro avangado em CP,
bem como explanar a filosofia e os pilares dos CP; identificar a importancia do CI em
CP; reconhecer a sobrecarga e as suas implicagdes no Cuidar; detetar e comunicar
possiveis casos de sobrecarga nos cuidadores informais. No decorrer da formacao
foram ainda entregues os folhetos, criados anteriormente, mas nao o Guia, uma vez
que ainda ndo tinha sido entregue aos peritos em CP para fazerem uma leitura e
darem as suas sugestdes e/ou recomendacdes.

Depois de terminada a formacao e recolhida informacao através de dois questionarios
de avaliacdo, demos continuidade a recolha e tratamento de informagao, com objetivo
de elaborar o relatério de pratica clinica.
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11.2 Reflexao

Uma vez enunciados todos os objetivos especificos que nos propusemos alcangar
na pratica clinica e descritas as atividades desenvolvidas para tal, refletimos sobre as
competéncias adquiridas, enquanto AS, nas areas chave dos CP. Entenda-se por
competéncia, segundo McConigley (2012) citado por Gongalves (2016, p. 56),

um agregado de conhecimentos relacionados, habilidades e atitudes, que
afeta uma parte importante de um posto de trabalho (papel ou
responsabilidade), que se correlaciona com o desempenho no trabalho,
que pode ser medido perante padrées bem aceites, e que pode ser
melhorado via formagdo e desenvolvimento (Gongalves, 2016:56).

Neste nivel de formacdo, a “competéncia traduz-se no saber agir profissional
responsavel, implicando saber mobilizar, integrar e transferir os conhecimentos,
recursos e habilidades para a pratica assistencial” (Boterf, 2005, p. 28). Desta forma,
e com base no percurso da pratica clinica, refletiu-se sobre as competéncias
adquiridas, nos quatros pilares dos CP, comunicacdo, trabalho em equipa, apoio a
familia e controlo de sintomas acima descritos.

A Comunicacdo adequada foi um dos pilares mais desafiantes e onde
consideramos ter adquirido maior nimero de competéncias, pelo facto de estar
inerente em todas as atividades acima mencionadas. Na verdade, a comunica¢do é um
agente terapéutico muito poderoso e esta sempre presente, na relacdo com o outro,
seja ela verbal ou nao verbal. A facilidade de comunicar entre os diversos elementos
da equipa é fundamental para uma correta prestacdo de cuidados ao doente e sua
familia, ou seja, para a existéncia de um bom trabalho de equipa. Esta é uma realidade
no Hospital Oncoldgico, verifica-se por exemplo nas reunides de equipa, onde existe
um espaco para debater e/ou refletir sobre alguma situacdo que tenha marcado mais
algum dos profissionais, ou situagdes de melhoria, o que facilita a relacdo
interpessoal, de trabalho em grupo, de melhoria do servico e da prestacao dos
Servigos.

Este trabalho em equipa permite uma abordagem holistica dos objetivos
pretendidos, através das diferentes d&ticas dos diversos profissionais e
posteriormente melhores resultados na intervencdo feita pela equipa
multidisciplinar. Desde o inicio da pratica clinica que procuramos integrar-nos na
equipa, acompanhar, presenciar os momentos e a¢des rotineiros, participar em todas
as reunides de equipa, conferéncias familiares, reunides com familiares de doentes e
com doentes, tal como se encontra descrito nas atividades desenvolvidas. Tudo isto
permitiu-nos adquirir competéncias relacionais, um maior autoconhecimento
pessoal, desenvolver mais o espirito reflexivo e critico. Tentdmos sempre procurar
informacao sobre temas que iriam ser debatidos nas reunides, com intuito de se
solucionar alguma situacao.
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Nem sempre nos deparamos com casos clinicos em que o doente é comunicativo e
colabora com a equipa, nestes casos, a resiliéncia é fundamental, o ndo desistir e o
encontrar estratégias em equipa é fulcral para haver uma melhoria na atitude do
doente.

No que respeita ao apoio a familia, enquanto AS procuramos estar presente
diariamente nas reunides multidisciplinares, nas visitas aos pisos, para se conseguir
estabelecer maior relacdo empatica com doentes, cuidadores informais e
profissionais da area da saude.

As conversas informais com doentes e com os seus cuidadores informais e a
participacdo nas conferéncias familiares, permitiu o desenvolvimento de
competéncias comunicacionais, bem como de relagdo sincera e honesta assente na
confianga, o que permitiu criar um clima facilitador para os cuidadores informais
exporem a sua situacdo (medos, receios), contribuindo para uma intervencao
multidisciplinar mais eficaz.

Na vertente do controlo de sintomas foram desempenhadas diversas atividades
que permitiram a aquisicdo e/ou desenvolvimento de novas competéncias pessoais e
profissionais, uma vez que os doentes manifestam multiplos sintomas: fisicos, sociais,
psicoldgicos, espirituais, que necessitam de ser resolvidos e/ou atenuados.

Muitos dos doentes paliativos encontravam-se com sintomas descontrolados, por
razdes multiplas. Porém, as situacdes que se enquadram no dominio das assistentes
sociais, salientava-se a preocupacdo relativamente a situagdes financeiras, ndo
verbalizadas diretamente, ou a necessidade de resolver alguma situacdo mais
burocratica, a nivel de seguros. Segundo o observado na pratica clinica, o doente
manifesta mais esta preocupacao nos seus ultimos dias de vida, onde acresce a sua
preocupacdo em morrer e deixar a sua familia com a situacdo econémica e/ou mais
burocratica, seguros de saude, empréstimos bancarios, resolvida. Aqui foi permitido
desenvolver competéncias relacionais e comunicacionais, quer com doente e familia,
quer com os restantes profissionais da equipa ou comunidade. Atividades que
permitiam avaliar e controlar as necessidades psicossociais e espirituais do doente e
da sua familia.

Em suma, a pratica clinica permitiu-nos uma reflexdo sobre todos os
conhecimentos adquiridos no 12 ano do mestrado em CP, bem como coloca-los em
pratica, verificando-se um desenvolvimento e crescimento de competéncias afetas a
nossa area profissional em cuidados paliativos.

12 Caso Clinico

0 caso clinico abaixo apresentado é um dos que acompanhamos no decurso da
pratica clinica, no Hospital Oncolégico, tratando-se de um caso de um cuidador
informal de adulto com cancro avangado em cuidados paliativos (Quadro 5). Por uma
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questdo ética foram guardados na sua integra as expressoes utilizadas pelo CI. Todos

os nomes apresentados no caso clinico sao ficticios.

Apresentamos seguidamente a descri¢do do cuidador informal e do doente:

Quadro 5 - Descricao do cuidador informal e do doente oncoldgico.

Fonte proépria.

Cuidador informal

Doente Oncoloégico

Nome

Maria

Anténio

Idade

42 anos

44 anos

Estado civil/ Grau de
Parentesco

Divorciada, em uniao de
facto ha 7 anos.

Divorciado, em unido de
facto ha 7 anos.

Filhos

De um 1° casamento: 1
filha 24 anos.

Atual relacionamento:
Ana, 3 anos (filha em

comum).

De um 1° casamento: 1
filho de 26 anos e 1 filha
de 13 anos.

Atual relacionamento:
Ana, 3 anos (filha em

comum).

Local de Residéncia

A 50 km do Hospital
Oncoldgico.

A 50 km do Hospital
Oncolégico.

Profissao

Costureira
(desempregou-se  para
ser cuidadora informal).

Marceneiro (reformado
por desde
2015).

invalidez

12.1 Descricao do caso clinico

Em 2015 Anténio recebe um diagndstico de um adenocarcinoma etmoide, com
sucessivas progressoes da doenga. Desde entdo Anténio foi submetido a radioterapia,
a cirurgias, inclusive deu entrada no Servico de Atendimento Ndo Programado
(SANP), do Hospital Oncoldgico diversas vezes por multiplos sintomas.

No final de 2017 perde a visdo do olho direito, motivado pela progressao do tumor
e fica dependente nas Atividades de Vida Diaria (AVD’s).
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Desde o momento do diagnostico que Antonio teve a seu lado a sua companheira,
que se assumiu como CI e principal. Porém nos ultimos tempos com o agravamento
do estado de satide de Antdnio, Maria que exercia funcdes de costureira, comecara a
faltar ao trabalho, até que o abandonara com intuito de prestar auxilio a tempo
inteiro ao marido.

A progressao do adenocarcinoma nasossinusal comeg¢ou a limitar/condicionar
cada vez mais Antdnio, que tinha frequentemente cefaleias associadas a desequilibrio
de marcha, vomitos, epistaxis, o que fazia com que o levassem ao SANP e lhe fossem
controlados os sintomas e ajustada medica¢do quando necessario.

Devido a este agravamento, a necessidade de controlar sintomas e a todo o seu
historial clinico, em consulta de grupo multidisciplinar, os profissionais decidiram
que se deveria fazer uma referenciacao para CP.

Foi referenciado no inicio de 2018 para o SCP. Anténio aguardou a entrada no SCP
em casa, porém recorreu algumas vezes ao SANP, dando entrada de cadeira de rodas
com nauseas e vomitos recorrentes, dores constantes e periodos confusionais,
sempre acompanhado pela sua companheira e uma irma.

A ultima vez que deu entrada no SANP, foi por motivo de agitacdo e confusao ha
cerca de 4 dias, agressividade e alucinag¢des visuais, ficando logo internado no SCP.

Anténio e Maria sdo um casal com baixos rendimentos econémicos, ambos com
filhos de casamentos anteriores e algumas dividas contraidas durante esses primeiros
casamentos. Inicialmente quando se juntaram Maria e Antdénio contrairam um
empréstimo bancario para comprar a sua casa. Com o agravamento do estado de
saude de Antonio, a diminuicdo de rendimentos econémicos do casal fez com que
estes abandonassem a habita¢do por ndo conseguirem pagar o empréstimo.

Foram viver para um anexo arrendado junto a casa dos pais de Maria, com intuito
de a mae a auxiliar nos cuidados prestados a Antdnio, facilitando assim o quotidiano
de Maria e o acompanhamento de Ana.

Com este internamento a rotina de Maria complicou-se, uma vez que, residem
relativamente distante do Hospital Oncolégico e os recursos econémicos para pagar
transportes diariamente sdo escassos. Optou por procurar boleia alguns dias da
semana com a cunhada que trabalha nas proximidades do Hospital Oncolégico.
Contudo Maria tem que acordar demasiado cedo para vir de boleia para junto do
Antonio, deixar Ana em casa ao cuidado da avd, uma vez que sO regressa a casa ho
final do dia, para estar com a filha de 3 anos e dormir com ela.

Esta situacdo fez com que Maria perdesse a sua rotina diaria, ou seja, deixou de ir
trabalhar, sair, fazer compras para casa, para cuidar a tempo inteiro do seu
companheiro enquanto este permaneceu em casa, e posteriormente acompanha-lo no
internamento no servico de CP.
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12.2 Genograma e Ecomapa

O genograma e o ecomapa sao instrumentos de diagnostico que permitem aos
profissionais uma leitura dos casos clinicos de forma mais facil e eficaz.

Pretende-se com os mesmos, que se possa observar e se consiga entender as
relacOes e ligacdes dentro do sistema familiar, bem como as relacoes e ligacdes da
familia com o meio em que vive (Figura 5). Assim sendo, realizamos o genograma e o
ecomapa do nosso caso clinico, evidenciando a familia em andlise as suas ligacdes
com o exterior.

Equipa
Segurancga

Sacial

Haspitalar
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Legenda Genograma/Ecomapa:

O Masculino (o] Feminino B Falecimento

™
S Casamento ?_L_? Gestagio Paciente Identificado

===z Unifo de facto Relagdo proxima Divércio

* Indica o (s) beneficiano (s) do apoio R i Parte da familia em analise

u Paciente com cancro

Figura 5 - Genograma/Ecomapa do caso clinico da pratica clinica

Fonte propria.

12.3 Diagnostico Psicossocial
12.3.1 Familiar

No caso clinico que analisamos deparamo-nos com uma familia, com alguns
problemas econémicos, mas com uma boa rede de suporte familiar.

O abandono do trabalho por parte de ambos revelou-se preocupante, sendo que
nesse momento o Unico rendimento que usufruiam era a pensdo de invalidez de
Antonio, que foi usada para pagar dividas e a pensdo de alimentos da filha de Antonio
(do primeiro casamento).

Este casal beneficiava de uma ajuda mensal dada através de um cabaz alimentar
que suprimia algumas necessidades.

A nivel familiar era notério um bom suporte, pois todos os elementos se ajudavam.
“A minha mde e as vezes a minha cunhada é que ficam com a menina, e é a minha mde
que me passa a roupa, arruma tudo e trata dos documentos todos, eu ndo tenho cabega”
(Chora). Maria a viver num anexo junto da casa dos pais, deixava a sua filha ao
cuidado destes e do bisavo e ia de boleia com uma cunhada para o Hospital
Oncologico, onde passava o seu dia.

No final do dia, e apds o horario de trabalho da cunhada, regressavam a casa, para
Maria brincar um pouco com a filha e se deitar com ela, pois sé junto da mae, Ana
adormecia. A CI menciona que “nunca mais consegui dormir. Deito-me sé para a minha
filha conseguir adormecer e dormir bem, mas eu ndo consigo. Choro muito s6 de pensar
que o vou perder.” Porém enquanto Maria ficava em casa, uma das cunhadas seguia
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para junto de Antdnio onde passava a noite, até a chegada de Maria no dia seguinte
(s6 assim esta conseguia ficar um pouco mais tranquila).

Maria além do que estava a vivenciar no processo da doenca de Antonio,
encontrava-se exausta e com lutos ainda por resolver, tinha sofrido recentemente
trés perdas. Sendo que uma delas foi a do seu avo que residia em casa dos seus pais,
seus cuidadores informais. Este, embora débil e doente gostava muito de Ana e esta
dele, sendo habitual a crian¢a passar muito tempo junto dele a brincar. Maria refere
que “a minha vida é uma correria, embora seja pouco tempo de viagem canso-me, o
corpo estd pesado, ndo tenho paciéncia para nada e esquego-me das coisas. Ainda por
cima, no ultimo ano e meio perdi 3 pessoas muito importantes para mim, (Momento de
siléncio, chora) inclusive o meu avé que a minha mde cuidava Id em casa e eu ajudava
quando era preciso.”

12.3.2 Social

Nesta familia as necessidades e/ou problemas sociais mais notérios sao de ordem
econdmica. Uma vez que Maria ndao se encontrava a trabalhar, nem a receber
qualquer saldrio, apenas recebiam a pensdo por invalidez de Antonio. No
internamento em CP, e com auxilio da AS requereu-se o Complemento por
Dependéncia de Anténio (a aguardar junta médica, para lhe ser atribuido o grau de
dependéncia - a data da recolha de dados), e encontrava-se a aguardar resposta ao
requerimento da Prestacdo Social para a Inclusao. Desta forma, a pensdo de invalidez
de Antoénio era para pagar a pensdo de alimentos da sua filha de 13 anos (do primeiro
casamento) e as restantes dividas que tinham, bem como despesas mensais. Maria
diz-nos que relativamente a questdes monetarias “ndo é nada fdcil, porque entreguei a
casa (ndo conseguiamos pagar o empréstimo), tenho dividas que estou a pagar do 1°
casamento que tive, sé recebemos a pensdo dele e metade é para pagar a pensdo de
alimentos a filha dele (do 12 casamento) e o resto para despesas, mas ndo chega para
tudo. Eu recebo um cabaz de alimentos ld, mas ndo me ddo carne nem peixe, as vezes
como atum e salchichas o que houver em casa.”

De salientar que este casal tinha feito um empréstimo para uma habita¢do, mas
que tiveram que a abandonar por ndo conseguirem pagar as prestacdes ao banco. O
anexo arrendado junto a casa dos pais de Maria, para onde foram viver, tinha
condicdes de salubridade e bom estado de conservagao.

No decurso da doenga foram realizadas diversas consultas de psicologia com os
familiares, de modo a facilitar a aceita¢cdao da doenca.
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12.3.3 Clinico

Em 2015 foi diagnosticado a Ant6énio, um Adenocarcinoma etmoide, até a data
encontrava-se consciente, colaborante e independente nas AVD’s.

Passado uns meses iniciou um quadro de obstruc¢do nasal, periodos recorrentes de
rinorreia, cefaleias de agravamento progressivo e epistaxis. Apds reavaliacdo clinica
foi-lhe diagnosticado um Tumor maligno do osso do cranio e da face e realizou
cirurgia endoscdpica nasossinusal.

Continuou a ser seguido em consultas até que no final de 2016 fez radioterapia
adjuvante, realizou uma Ressonancia Magnética Nuclear cerebral, onde se verificou,
recidiva tumoral (Tumor Maligno do lobo frontal) com significativo crescimento, e
invasdo do parénquima encefdlico frontobasal adjacente e no quadrante nasal
superior da orbita direita, com importante edema vasogénico associado e a
condicionar efeito de massa.

No inicio de 2017, Antonio teve agravamento do estado clinico ficando
dependente nas AVD’s e consciente.

Para controlo de sintomas deu entrada frequente no SANP e apresentou perda
total da acuidade visual a direita.

Em 2018, foi referenciado para CP, aguardando vaga em casa. Durante a espera
deu entrada no SANP, com diminui¢ao da mobilidade, tendo de recorrer a cadeira de
rodas, para tratamento sintomatico.

Apdbs comecgar com desequilibrio na marcha, nauseas e vomitos recorrentes, bem
como dores constantes e periodos confusionais que mais tarde se agravaram e
geraram também agitacdo, agressividade e alucina¢des visuais, recorreram ao SANP.
Maria conta que “com o agravar da doenca ficou mais agressivo, tinha muita forga,
levantava-se (jd estava cego), ndo dormia e estava confuso sempre, estava a tornar-se
insuportdvel lidar com a situagdo. Mas ndo queria internd-lo porque achava que estava
melhor em casa, e ndo o queria deixar sozinho em outro sitio. Mas como vi que estava
cada vez mais agravar achei que era desumano té-lo em casa, estava a sofrer mesmo
muito. Foi quando falei com as irmds dele e expliquei que ndo era querer “mandd-lo
embora”, mas ele estava a sofrer e precisava de ajuda médica, e elas concordaram
comigo, até me ajudaram a trazé-lo para o SAMP. Ficou logo internado e dois dias
depois ja descansava de noite e ndo estava tdo agitado.”

Procedeu-se ao controlo de sintomas e ao internamento no SCP tendo:
adenocarcinoma etmoide com extensao endocraniana. Submetido a cirurgia (5/2015)
seguido de Radioterapia complementar entre (7/2015 a 9/2015).

Medicac¢do habitual: Prednisolona 20 mg + 10 ao lanche; esomeprazol 40 id (uma
vez por dia); tramadol 100 mg 12/12; metoclopramida 10 mg 12/12h; midazolam 15
mg; hidroxizina 25 mg ao deitar; haloperidol 1mg ao deitar.
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Maria referiu ainda face ao trabalho em equipa que, “desde que o meu marido
entrou aqui para os cuidados paliativos que tem estado melhor, estd mais controlado
embora os médicos me digam que a situagdo se estd a agravar e a progredir. Os médicos
e enfermeiros tem me explicado tudo e ja sei que mais dia menos dia ele parte, mas ndo
quero pensar nisso.

Falei com a psicéloga e ela até perguntou se eu jd tinha pensado ou tratado das
coisas, mas eu ndo consigo! Foi a minha mde e as minhas cunhadas que trataram. No
outro dia cheguei a noite a casa e a minha mde tinha Id a roupa preparada, encarei com
ela mas...(siléncio) ndo foi fdcil..(siléncio) preferi ndo pensar para o que era. Ele
gostava muito de andar todo de preto, mas naquele dia vamos p6r uma camisa
branca...(siléncio) fica melhor.”

Podemos, portanto, considerar que as prioridades a serem resolvidas sao: o
estado de sobrecarga de Maria, a caréncia econémica e os lutos mal resolvidos de
Maria.

12.4 Plano de acao psicossocial

Neste caso clinico, as intervengdes tiveram inicio a partir do momento que
Antoénio recebeu o diagnéstico de um adenocarcinoma etmoide, desde ai que era
seguido pela equipa multidisciplinar do Hospital Oncolégico. Anténio reformou-se
por invalidez, sendo esta pensdo o Unico rendimento do casal. Maria encontrava-se
numa fase da sua vida complicada, e aquando do internamento de Anténio no servigo
de CP perdera todas as suas rotinas, ndo mantinha relagdes sociais com ninguém, nao
trabalhava, nem cuidava da sua casa ou tratava das burocracias necessarias, tarefas
que passaram a ser realizadas pela sua mae.

Durante o internamento de Anténio, Maria foi também alvo de cuidados por parte
da equipa de CP (AS, psicdloga), com intuito de auxiliar e acompanhar Maria nesta
fase da vida mais delicada.

O plano de intervencao psicossocial, assente nas necessidades e/ou problemas
deste caso clinico, pretendeu alcangar objetivos como, melhorar a qualidade de vida
de Anténio, através da referenciacdo e posterior internamento no servigo de CP, com
intuito de se controlarem sintomas e proporcionar um maior conforto.

Melhorar a qualidade de vida de Maria, através de interveng¢des psicossociais,
consultas com a psicéloga e através de intervencdes motivacionais, para que esta nao
atingisse niveis elevados de sobrecarga.

Também se agiu no sentido de aumentar o rendimento da familia e, para tal,
requereu-se o complemento por dependéncia.

85



Vera Lucia Alves Pires

Um outro objetivo fulcral integrado no plano de intervengdo foi o apoio no luto.
Primeiramente o acompanhamento e capacitagdo de Maria para a resolucdo de lutos
anteriores e atuais. Foi também realizado consulta de luto para os pais de Anténio e
para a filha mais velha, com intuito de estes aceitarem e abordarem aquilo que
sentiam relativamente as diversas perdas que foram verificando face a progressao da
doenca do Anténio.

O doente e a familia sdo uma unidade basica de tratamento, que devem ser
envolvidos em todo o processo, proporcionando-lhes um bom cuidado terapéutico,
promovendo sempre a autonomia e dignidade, bem como a qualidade de vida, ou seja,
pretende-se com um acompanhamento ao doente e familia, “assegurar a vida,
aceitando a morte como inevitdvel, como um processo normal, como uma fase natural
da vida” (Sapeta, 2011, p. 74).

86



Sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos

Parte IV - A sobrecarga do cuidador informal de adultos
com cancro avancado em cuidados paliativos - Projeto de
Intervencao

O Projeto de Intervencao, mais precisamente de formacdo na UCCI da SCMCB,
contemplou a tematica que versou sobre “A sobrecarga do cuidador informal de
adultos com cancro avan¢ado em cuidados paliativos”.

Inicialmente foi descrita a pertinéncia e fundamentacdo da formacao,
contextualizando e descrevendo a area de intervencdo. Em seguida explicitamos os
objetivos pedagdgicos da formacdo e a avaliagdo da mesma. Finalmente conclui-se
com uma reflexdo geral da formacao, onde se explanam alguns dos resultados e
conclusdes obtidos com os questionarios de avaliacao preenchidos pelos formandos.

Num segundo momento, da parte IV explana-se o Guia de Apoio ao Cuidador
Informal.

13 Pertinéncia da formacao e Fundamentacdo da tematica

Em Portugal temos cada vez mais uma popula¢do envelhecida e a sofrer de doencas
cronicas, que acabam por ser internados em hospitais e/ou UCCI por agravamento do
seu estado de satide e aumento dos niveis de cuidados. A maioria destes doentes é
cuidado no domicilio por familiares e/ou cuidadores informais, que assumem os
cuidados.

Desta forma, quando ocorrem internamentos €é essencial que as equipas
multidisciplinares, que tratam destes doentes, estejam sensibilizadas e atentas para a
importancia do CI face ao doente, bem como aos possiveis sinais que o mesmo pode
ter e serem indicadores de algum problema de ordem maior, como sobrecarga. Assim,
¢ importante que os elementos integrantes da equipa multidisciplinar tenham
formagoes onde a importancia dos cuidadores informais e os sinais e/ou problemas
lhes sejam abordados, a fim dos profissionais executarem o seu trabalho com o
doente, mas prestarem também atengdo ao CI, pois em CP o apoio a familia é parte
integrante da sua atuacdo.

A UCCI da SCMCB faz parte da SCMCB, esta integrada na RNCCI e presta cuidados
de saude e apoio social a pessoas em situacdo de dependéncia temporaria ou
permanente, independentemente da idade. A UCCI da SCMCB é recente, apenas com 4
anos de existéncia, tendo assim muito potencial para um bom crescimento e evolucao.

Esta instituicdo tem acordos de cooperacdo celebrados com o Ministério do
Trabalho e da Solidariedade Social e com o Ministério da Saude, pelo que tem na
Unidade de Média Duragao e Reabilitacdo 10 camas e na Unidade de Longa Duragao e

Manutenc¢do 30 camas. Dispde ainda de uma Residéncia de Saide e Bem-Estar (ndo
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cumprem os mesmos requisitos que uma ERPI) com 11 camas, ndo sendo estas
ultimas abrangidas por nenhum acordo de cooperacdo. No entanto, os seus utentes
tém a possibilidade de poder beneficiar de todos os servicos que a UCCI da SCMCB
disponibiliza aos utentes da Unidade de Média Duracdo e Reabilitagdo e da Unidade
de Longa Duragdo e Manutencdo, fazendo assim um total de 51 camas.

A Unidade de Longa Duracdo e Manutenc¢do contempla a valéncia do descanso do
cuidador, que permite aos cuidadores informais internar temporariamente o doente
por dificuldades de apoio familiar e necessidade de descanso do principal cuidador,
num periodo até 90 dias por ano.

Posto isto, considerou-se de relevo que a formacao fosse desenvolvida na UCCI da
SCMCB, com intuito de se sensibilizar os profissionais da drea da saude que lidam
diariamente com doentes e seus cuidadores informais. Embora ndo haja
internamento de CP na UCCI da SCMCB, existem na mesma doentes paliativos,
tornando-se importante disseminar a filosofia dos CP, bem como sensibilizar os
profissionais para que prestem maior atencdo e aumentem conhecimentos na area,
nao s6 sobre a sobrecarga do CI, mas também dos CP.

Esta formacao que foi realizada na UCCI da SCMCB surge no decorrer de um
percurso formativo, onde ja foi feita uma pesquisa bibliografica, uma RSL, uma pratica
clinica, a elaboracdo de um guia, sobre a tematica da “sobrecarga de cuidadores
informais de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos” e dois folhetos
(entregues na formacao), um dirigido a cuidadores informais e outro a profissionais
de saude, que pretendem sensibilizar os publicos-alvo.

13.1 Contextualizacdo e area de intervencao

O projeto de intervencdo visa a formagdo e a promoc¢do da reflexdo sobre a
tematica “A sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado em
cuidados paliativos”. Esta formacdo realizou-se a 27/06/2018 na Unidade de
Cuidados Continuados Integrados da Santa Casa da Misericordia de Castelo Branco
junto de 21 profissionais da area da saude afetos a SCMCB.

O objetivo foi sensibilizar estes profissionais da area da saide da SCMCB, para a
melhoria dos cuidados prestados - uma mudanga de atua¢do relativamente a
sobrecarga do cuidador informal (Apéndice D).

No sentido de conseguir a adesdao do maior numero de participantes possiveis, a
formacao foi divulgada internamente, via email, a todos os profissionais da SCMCB,
através de cartazes na sede da SCMCB, na UCCI e na pagina do Facebook da SCMCB
(Apéndice E).

Esta formagdo teve a duracdo de 3 horas utilizando-se uma metodologia no
decorrer da sessdo que teve em conta os diferentes estilos de aprendizagem
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existentes - divergente, assimilador, convergente e acomodador. Foi utilizado o
método expositivo oral direto e interativo, privilegiando as intervencdes de
conhecimentos prévios e questionamento (Apéndice F). Todos os participantes
receberam um certificado de participagao na formagao (Apéndice G).

13.2 Objetivos pedagogicos da formacgao

A formacao teve dois tipos de objetivos, os gerais e os especificos.

Objetivo Geral: Reconhecer a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro

avancado em cuidados paliativos.

Objetivos especificos:

Que no final da acio de formacio os profissionais de saide sejam capazes de:

Explanar a filosofia e os pilares dos cuidados paliativos;

Identificar a importancia do cuidador informal em cuidados paliativos;
Reconhecer a sobrecarga e as suas implicagdes no Cuidar;

Detetar e comunicar possiveis casos de sobrecarga nos cuidadores informais.

A formacdo visou contribuir para o desenvolvimento e aperfeicoamento dos
profissionais a trabalhar na area da saude, através da preparacdo e qualificacdo dos
mesmos para a prestacdo de servicos com qualidade de exceléncia, focando assim
como areas de melhoria: a promoc¢do de relacdo (empatica) e a comunicacao entre a
equipa e cuidador; a sensibilizacdo dos profissionais da drea da saude para valorizar a
diade cuidador/doente; e encaminhar/orientar o cuidador para as areas de
intervencdo que os profissionais de saide considerarem mais adequadas face aos
problemas do mesmo e os recursos existentes na nossa comunidade.

13.3 Avaliacdo da Formacao

No que diz respeito a avaliagdo da importdncia da formacao, foi realizada no
decorrer e final da mesma, através de observagdo direta e através de questionarios de
avaliacdo pedagogica, andnimos para que os formandos se sentissem a vontade em
responder e se obtivesse resultados o mais fidedigno possivel.

O questionario de avaliacdo pedagédgica inicial pretendia “conhecer o publico-
alvo”, a area profissional, os conhecimentos que tinham sobre cuidados paliativos e

relativamente ao cuidador informal. Era ainda questionada a existéncia ou ndo de
pertinéncia da tematica da formacao (Apéndice H).
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O questionario de avaliacdo pedagogica, entregue no final da formacgao, pretendeu
avaliar a formacdo no geral e a formadora, contendo ainda um espago para sugestdes
e/ou comentarios, com intuito de perceber o feedback do publico-alvo e melhorar
futuras formagdes (Apéndice I).

Os dados foram tratados para uma melhor reflexao sobre a formagao, bem como a
avaliacdo que os formandos fizeram, o que se apresenta nos Quadros 6, 7 e Figura 6.

Quadro 6 - Analise categorial das tematicas das formacdes dos formandos.

Tematica das formacdes em que os Area da 3
formandos participaram em Enfermagem
Cuidados Paliativos
Area da 2
Fisioterapia

Area da Psicologia | 1

Cursos e/ou 2
unidades

curriculares

Outros 3
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Quadro 7 - Analise categorial das respostas dos formandos ao questionario

Fonte propria.

Categoria Subcategorias | Numero | Exemplos de respostas dos formandos
de
respostas
0 que | Individuo que 10 “Aquele que presta cuidados que pode ou
entende por | presta cuidados ndo ser familiar da pessoa que é cuidada.”
cuidador ao doente
informal (familiar ou “O cuidador informal pode considerar-se
nio) alguém mais proxima que cuida do doente,
tendo ou ndo grau familiar.”
Individuo sem 9 “Pessoa sem formagdo especifica na drea
formacdo para do cuidar.”
prestar
cuidados “Alguém que sem formacdo especifica na
drea consiga cuidar de forma positiva um
doente paliativo.”
Pertinéncia Interesse  em 4 “Eu penso que sempre é bom haver estas
da tematica | perceber 0 formagdes e nés podermos acompanhar,
da formacdo | papel Cuidador porque sempre se aprende mais alguma
informal coisa para podermos ajudar a quem
precisa (Cuidador informal).”
Aumento de 12 “Cada vez mais existe sobrecarga do
conhecimento cuidador e torna-se pertinente saber
para melhorar a abordar esta situagdo.”
execucao do
trabalho “Para me ajudar a estar atenta a possiveis
situagdes de sobrecarga, para que assim
possa fazer o alerta.”
Tematica pouco 3 “Exatamente por ndo ser um aspeto que

abordada

seja mencionado com profundidade nem
frequéncia suficiente.”

“E uma temdtica que ainda é pouco
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abordada.”

“E um tema ainda pouco explorado, que
necessita de atengdo para dar atengdo e
apoio a estes elementos.”

Instrumento de avaliacdo pedagégica da formacgao e
da formadora

Avaliagdo global da formacao

Condigdes fisicas e logisticas

ITENS DE AVALIACAO

il

Interesse para a pratica profissional

Materiais fornecidos

Atitude pedagdgica da formadora
Clareza na exposi¢dao

Conteudos

Metodologia letiva

o

2 4 6 8 10 12 14 16

NUMERO DE QUESTIONARIOS DE AVALIACAO

B Muito Bom ®Bom M®Suficiente MBinsuficiente

Figura 6 -Instrumento de avaliacdo pedagodgica da formacéo e da formadora
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13.4 Reflexao

Segundo o apurado nos questionarios, estiveram presentes na formacao 21
profissionais da area da saude, Enfermeiros, AS, Psicélogos, Técnicos de Diagndstico e
Terapéutica, Ajudantes de Lar e Centro de Dia, Animadora Sociocultural, Técnica de
Apoio a Vitima e Estudantes de Enfermagem a realizar o estagio na SCMCB (Apéndice

J).

Os formandos na sua maioria eram do sexo feminino, com uma média de idades de
28 anos. A maioria encontrava-se em contexto de estagio curricular em enfermagem,
na SCMCB. Quando questionados sobre o numero de anos de servi¢o, cuja resposta
era dada assinalando com um “X”, as op¢des dadas através de sinais matematicos de

“maior”, “menor” e “entre”, a maioria nao respondeu. O que, refletindo pode indicar
que ndo compreenderam os simbolos, limitando a nossa recolha de dados.

A maioria dos estudantes e dos profissionais nao possuem formacao em CP, e os
que possuem é na generalidade a formacao basica. No entanto, todos os formandos
afirmam (através do questiondrio de avaliagcdo pedagdgica inicial) saber o que sdo CP,
embora quando questionados verbalmente durante a formac¢do sobre o que eram os
CP poucos intervieram.

Esta formacdo foi de modo geral benéfica para a formadora, pelo facto de poder
apresentar ao publico-alvo os resultados do trabalho que tem vindo a ser
desenvolvido, desde a informacao recolhida e redigida das diversas fontes
bibliograficas a pratica clinica que realizamos no Hospital Oncol6gico. Com base em
todos estes dados, foi elaborado um Guia sobre a “Sobrecarga do cuidador informal de
adultos com cancro avangado em cuidados paliativos”, a partir do qual se criaram
dois folhetos sobre a sobrecarga, um dirigido a cuidadores informais e outro aos
profissionais da area da saude, entregues na formacao e cujo feedback foi positivo.

Para os formandos, e com base nos questionarios que lhes foram aplicados,
conclui-se que foi importante e pertinente a formacdo, pois a maioria nunca teve
formacdes na area dos CP. Contudo, a maioria ja vivenciou e/ou acompanhou
situa¢des de sobrecarga de cuidadores informais, mas nunca tiveram oportunidade
de frequentar nenhuma formacgao onde se abordasse a tematica da sobrecarga do CI.

Os formandos revelaram ter no¢do do que é um CI, pois lidam diariamente com
doentes e seus cuidadores informais, porém referiram que as formagdes mais
habituais, e que ja frequentaram (alguns), foram na area da enfermagem, fisioterapia
e psicologia. Portanto, verifica-se a necessidade de se continuarem a realizar
formacdes sobre CP, mas diversificando os temas.

A tematica abordada na formacao, foi considerada importante pelos formandos,
tal como se pode verificar no quadro 7, pelo facto de estes lidarem cada vez mais com
situagcOes de sobrecarga, “tendo em conta a realidade atual do pais e a falta de resposta
em muitos casos, o papel do cuidador informal tem vindo a ganhar uma importdncia
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cada vez maior, sendo que a satide fisica, mental e emocional dessas pessoas é crucial.”
Quando os doentes e cuidadores informais chegam as instituicdes onde estes
profissionais da area da sadde trabalham, é essencial uma atencao redobrada e um
conhecimento prévio sobre as questdes envolventes da sobrecarga, para se
necessario a identificar e encaminhar para outros profissionais. Dai que os
profissionais da area da saude considerem que haja necessidade de frequentarem
formacdes onde seja debatida esta questdo, por esta ser “uma temdtica que ainda é
pouco abordada”’; “E um tema ainda pouco explorado, que necessita de atencdo para
dar atengdo e apoio a estes elementos”; “Exatamente por ndo ser um aspeto que seja
mencionado com profundidade nem frequéncia suficiente.”

Com a disseminag¢do da tematica da sobrecarga e as questdes que a envolvem, os
profissionais sentiram-se mais elucidados para a execugdo do seu trabalho, prestando
assim melhores cuidados ao doente e CI, aumentando o conforto e a qualidade de vida
de ambos.
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14 Guia de Apoio ao Cuidador Informal

Aqui explanamos todo o processo de elaboracdo e validacdo do guia de apoio ao
cuidador informal, com a tematica “A sobrecarga do cuidador informal de doentes
adultos com cancro avan¢ado em cuidados paliativos”.

Este guia tinha como destinatarios os profissionais da drea da sadde e cuidadores
informais. Tinha como objetivo sensibilizar os profissionais da area da saude para a
tematica, melhorando a prevencdao, reconhecimento, tratamento e/ou
encaminhamento da sobrecarga dos cuidadores informais.

A metodologia utilizada para a elaboracdo deste guia, incidiu em pesquisa
bibliografica, na elaboracdo e posteriormente melhoria de uma RSL, intitulada
“Fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro
avancado em cuidados paliativos - Revisdo Sistematica da literatura”, bem como na
informacdo obtida através da pratica clinica, resultante de conversas informais
ocorridas numa equipa de CP, com assistentes sociais, médicos, enfermeiros,
psicologos, voluntarios e cuidadores informais. O projeto de intervencdo/ formacao
descrito na Parte IV revelou-se fulcral na medida em que se explanaram tematicas
afetas aos CP e a sobrecarga do CI, proporcionanFdo momentos de partilha e reflexao.
No final da formac¢dao pudemos constatar que os profissionais a trabalhar na area da
saude consideram a sobrecarga do CI uma tematica de grande importancia pela
frequéncia com que lidam com cuidadores informais e doentes, ainda que considerem
que é uma tematica pouco abordada.

Selecionados os contetidos elaborou-se o guia. No entanto havia a necessidade de
ser revisto por uma equipa multidisciplinar de CP. Contactdmos, por isso, quatro
peritos em CP para o validar: uma AS (do servico de CP do Instituto Portugués de
Oncologia Francisco Gentil), uma médica (coordenadora regional de CP), uma
enfermeira de uma EIHSCP e professora adjunta convidada num Mestrado de CP e
uma Professora Coordenadora de um Mestrado de Cuidados Paliativos e doutorada
na area.

Foi feito um contacto inicial solicitando a sua disponibilidade e aceitacao para ler e
analisar o guia, assim como para responder a um questionario de modo a recolher
recomendacodes e/ou sugestoes de melhoria, que posteriormente foram incorporadas
numa versao final do guia (Apéndice K, Apéndice L).

Depois de analisados os questiondrios dos peritos em CP referentes ao guia
(Apéndice A), elaborou-se uma analise categorial (Apéndice M). Com intuito de
facilitar a andlise e comparacdo de respostas, elabordamos o quadro 8 com as
respostas destes peritos.
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Quadro 8 - Andlise das respostas dos peritos ao questiondrio

Categoria Subcategoria | Indicadores | Numero de Respostas
Percecdo da estrutura do guia. | Adequacao Sim 2
Justifique. Nao 2
Categoria Subcategoria Indicadores Numero de
Respostas

Adequacao do conteido do Guia, | A cuidadores Adequado 0

quanto a linguagem, tematicas e | informais

conteudos. Desadequado |0

A profissionais Adequado 2

da 4rea da satude

Desadequado |0

A ambos Adequado 1

Desadequado |0

Outros 1

Categoria Indicadores Numero de respostas

Adequacao do guia para ajudar | Adequado 2
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cuidadores informais, a prevenir e a | Desadequado |1

conhecer os sintomas da sobrecarga

e/ou atenuacao de estados de | Outros 1

sobrecarga ja existentes. Justifique.

Categoria Indicadores Numero de respostas

saude em cuidados paliativos, quanto a

sensibilizacdo e alerta para a prevencdo e/ou

Adequacao do guia a profissionais da area da| Adequado

detecdo de estados de sobrecarga ja existentes
e respetivos encaminhamentos dos cuidadores

informais. Justifique.

Desadequado | 1

Categoria Indicadores

Numero de respostas

Pertinéncia de quando e onde se | Nos  servicos de  cuidados |1

deve entregar o guia ao publico- | paliativos

alvo. Formacgdo em servigo 1
Outros 2

Concluimos desde logo que o guia inicialmente redigido e pensado para ser
dirigido a cuidadores informais e a profissionais da area da sadde, ndo era adequado
nem viavel, pois os publicos sdo distintos e deveriam adequar-se os contetudos e a
linguagem a cada contexto. Assim sendo, refletimos e concorddmos com a opinido dos
peritos, o guia deveria dirigir-se apenas a profissionais da area da saude, pela
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estrutura e linguagem ja apresentada, mas devendo conter mais informag¢des e uma
escrita mais adequada.

Como se pode observar, 2 peritos mencionaram que era adequada a estrutura do
guia e outros 2 que ndo estaria adequada, devendo ser o guia revisto e estruturado de
modo mais simples, abordando mais o conceito de sobrecarga.

No que concerne aos contetidos do guia e quando se questiona se os presentes se
adequam a cuidadores informais ou a profissionais da area da saude, os peritos na
sua maioria mencionam que estd adequado para profissionais da drea da sadde. Um
perito menciona que se pode destinar a ambos os publicos e outro ndo responde
diretamente nenhuma das op¢des. A maioria dos peritos menciona ainda que, este
guia é adequado, quanto a sensibilizagdo e alerta para a prevencdo e/ou dete¢do de
estados de sobrecarga ja existentes e respetivos encaminhamentos dos cuidadores
informais. Contudo é notorio, através da justificacdo das questdes, comentarios e/ou
sugestbes que o guia necessita de alguma revisdo, profundidade,
instrumentos/escalas que permitam verificar se existe sobrecarga, dados de
prevaléncia de sobrecarga, bem como formas de atuar.

Quanto ao local e o0 momento exato para a entrega deste guia, ndao houve
concordancia da parte dos peritos. Uns afirmam que deveria ser entregue nos
servicos de cuidados paliativos no momento que se considere mais apropriado, outro
em forma¢do em servico e os restantes 2 peritos como tém duvidas sobre os
destinatarios deste guia, ndo responderam diretamente a questao.

Embora os peritos vao mencionando que o guia deveria ser adaptado apenas a
profissionais da area da sadde, é também indicado quando se questiona se
consideravam adequado o guia para ajudar os cuidadores informais a prevenir e a
conhecer os sintomas da sobrecarga e/ou atenuac¢do de estados de sobrecarga ja
existentes, que o mesmo se encontra adequado.

Porém, os peritos indicam algumas alteracdes, como a da linguagem que teria que
ser simplificada e ainda a necessidade de serem integradas estratégias operacionais e
feita leitura de alguns documentos.

Depois de verificadas, analisadas e refletidas as respostas apuradas pelos
questionarios respondidos pelos peritos, e uma vez que estamos atentos e integramos
a realidade enquanto AS num servico de CP, pretendemos melhorar competéncias na
area e fomentar atitudes que permitam uma melhor prevengao, detecao, tratamento
e/ou encaminhamento de cuidadores informais em sobrecarga pelo ato de cuidar de
doentes adultos com cancro avancado em cuidados paliativos. Desta forma,
procedemos a reformulacdo do guia. Sendo que as principais reformulacoes foram: a
diminuicdo do texto introdutério, definicdo de um publico-alvo especifico e
adequacao da escrita ao mesmo. O aumento de informagdo sobre o conceito de
sobrecarga e dados de prevaléncia de sobrecarga. Foram ainda incorporados
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instrumentos facilitadores da detecdo de sinais de sobrecarga em cuidadores, bem
como instrumentos de avaliacdo do cuidador (Apéndice N).

E ainda pretendido que com esta sensibilizagdo dos diferentes profissionais da
area da saude, que haja também um maior e melhor trabalho de equipa, onde a
comunicacdo de casos mais complexos seja partilhada e debatida pela equipa
multidisciplinar, com objetivo de se perceber os motivos geradores da sobrecarga e
possiveis planos de intervencdo para combater o estado ou encaminhamento para
outras respostas mais adequadas, com intuito de se diminuir o sofrimento e os
sintomas de sobrecarga, proporcionando ao cuidador informal melhor qualidade de
vida e consequentemente ao doente.

A sobrecarga do CI de adultos com cancro avancado em CP é uma tematica a nosso
ver particularmente importante e com cada vez maior pertinéncia. Além de se
prevenirem e/ou tratarem problemas de ordem maior para a saude do cuidador
aumenta-se a qualidade do cuidado prestado ao doente e pode realizar-se o desejo da
maioria da popula¢do portuguesa, o de passar os seus ultimos dias de vida em casa.
Para que se possa concretizar este desejo dos doentes, além de equipas de CP
especializadas que acompanham permanentemente os doentes e os seus cuidadores
informais, seja em meio hospitalar seja nos domicilios, é imprescindivel que os
cuidadores informais estejam bem de saude. Em Portugal, no que concerne a
preferéncia do local de morte, 51% expressa o desejo de viver os seus ultimos dias em
casa (Gomes, et al.,, 2013).

Assim sendo, consideramos importante a divulgacao aos diversos profissionais a
trabalhar na area da satude, do “Guia - sobrecarga do cuidador informal de doentes
adultos com cancro avangado em cuidados paliativos”, ja reformulado e validado por
peritos em CP, possivel de se observar no apéndice N.

Através da divulgacdo deste Guia aos mais diversos profissionais das diferentes
areas a trabalhar na saudde, pretende-se uma sensibilizacdo e aumento da atencao
quando estdo perante doentes e seus cuidadores informais e/ou familiares.

E fulcral que se mantenha a qualidade de vida de todos os individuos, que as
equipas de cuidados paliativos fornecam apoio e mostrem disponibilidade para ouvir,
esclarecer e/ou desmistificar alguns receios/medos, ensinar, vigiar os procedimentos,
acompanhar o doente e a sua familia. E fundamental que os cuidadores informais se
sintam acompanhados, ouvidos e esclarecidos face aos seus receios e/ou duvidas
sobre procedimentos, segundo Capelas et al. (2018) as familias e/ou cuidadores dos
doentes em fase final de vida, mencionam com maior frequéncia que tém:

- Necessidade de escuta e expressao. A satisfacdo destas necessidades, permitir-
lhes-ia, uma melhor aceitacdo, adaptagdo e uma maior disponibilidade para cuidar do
doente.

- A necessidade de informac¢do médica, dos cuidados e psicoldgica. A educacao da
familia/cuidador e do doente é indispensavel para o controlo sintomatico e satisfacao
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das necessidades de ambas as partes. A compreensdo do plano de cuidados e o seu
objetivo é também fundamental para uma correta tomada de decisdo. Desta forma,
questdes como alimentacdo, hidratacdo, dispneia, dor, etc, devem ser um ponto
desenvolvido e a investir para que a familia/cuidador, possam acompanhar e cuidar
da melhor forma, o doente.

Capelas et al. (2018, p. 1) cita ainda que a “tarefa do cuidar influencia os cuidadores
a nivel fisico, emocional e social, experienciando sentimentos de medo e perda”, por
tratarem e cuidarem de doentes com multiplos sintomas complexos, como a dor,
fraqueza aumentada, padrdes de respiragdo alterados, problemas gastrointestinais e
niveis de consciéncia diminuidos, dai que muitos cuidadores quando questionados
sobre o seu ato de cuidar, mencionam como stressante. Estes sdo quem assume o
papel de referéncia perante a restante familia e quem maioritariamente recebe e tem
que transmitir informagdes e mas noticias, sdo ainda incumbidos de tomar algumas
decisoes, dai que seja imprescindivel que o cuidador tenha uma rede de suporte que
auxilie nestes momentos de decisao mais complexos, como em decisdes sobre o
tratamento, objetivos de cuidados, diretrizes antecipadas de vontade, entre outros.

Como podemos constatar compete ao CI inimeras das decisOes, atividades e
competéncias, que podem suscitar no préprio CI necessidades, preocupacdes e
receios/medos, revelando-se o guia fundamental para sensibilizar os profissionais da
area da saude das diversas areas e melhorar a prevencao, identificacdo, tratamento
e/ou encaminhamento de situa¢des de sobrecarga em CI, proporcionando melhores
cuidados ao doente paliativo e melhor conforto e qualidade de vida a ambos.
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Parte V - Conclusdes e Recomendacdes

Esta parte apresenta reflexdes gerais, entre os conhecimentos tedrico-praticos
aprendidos no percurso académico. Num primeiro momento relembramos os
conceitos da sobrecarga e cuidador informal. Num segundo momento evidenciamos a
importancia da realizacdo da RSL para depois passar ao resumo dos pontos mais
importantes da pratica clinica concretizada no Hospital Oncolégico. Antes de
finalizarmos esta parte relembramos o projeto de intervengao realizado, assim como
do guia de apoio ao cuidador informal. Concluimos com algumas recomendagdes para
futuras investigacdes assim como limitagdes ao estudo.

Uma vez que o nosso trabalho incide sobre um aprofundamento de conhecimentos
sobre a “sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avangado em
cuidados paliativos”, verificAmos que a sobrecarga se manifesta a nivel econémico,
fisico, psicolégico, social e espiritual. Ainda conseguimos balizar o conceito de
cuidador informal percebendo que é quem tem a fung¢do de cuidar do doente, seja por
instinto, vontade, disponibilidade ou capacidade. Maioritariamente a
responsabilidade é assumida por um membro da familia.

Constatamos que o doente com cancro avancado tem algumas especificidades (ex.
descontrolo sintomatico) revelando-se imprescindivel uma pratica assente nos
pilares em CP: comunicacdo, trabalho em equipa, apoio a familia e o controlo de
sintomas, que asseguram ao doente e familia conforto e maxima qualidade de vida
possivel.

A RSL proporcionou uma base de fundamentag¢do no decurso deste relatdrio, bem
como na pratica clinica. O objetivo era melhorar uma pesquisa investigativa com
referéncias bibliograficas validadas. A compilacido e analise dos estudos
incorporantes da RSL, permitiu-nos evidenciar alguns fatores positivos advindos do
ato de cuidar de doentes com cancro avancado em CP, como o da criacdo de uma
relacdo mais proxima com o doente, partilhando momentos de grande significado
espiritual e de gratiddao que conferem uma enorme intensidade as decisoes, valores e
interacdes (Totman et al., 2015).

Ainda na RSL, e por outro lado, percebemos que a reducao da sobrecarga do CI de
doentes adultos com cancro avan¢cado em CP, passa por uma maior prevaléncia de CP
no momento em que o doente se encontra internado. Torna-se essencial uma maior
atencdo, uma comunicagdo eficaz e sincera entre profissionais e CI. A fé e a religido no
sentido de uma melhor aceitagdo da morte atenuam fatores geradores de sobrecarga.
Concluimos que seria importante a existéncia de maior comunicacdo e
disponibilidade da equipa multidisciplinar para com o CI, um aumento no apoio a
familia do CI e fundamentalmente promover o descanso deste.

A parte estruturante do trabalho centra-se na pratica clinica, concretizada no
Hospital Oncolégico, e permitiu uma enorme aprendizagem, partilha e reflexao
critica. Através de atividades com intuito de atingir os objetivos inicialmente

101



Vera Lucia Alves Pires

definidos, adquirimos as competéncias necessarias, enquanto AS num servico de
Cuidados Paliativos. Consideramos ainda que o caso clinico descrito e acompanhado
no decurso da pratica clinica se revelou fulcral pela inter-relagio com a tematica
deste relatorio.

Concluimos ainda que a pratica clinica, na qual procurdmos compreender o
fendmeno da vivéncia do CI de doentes adultos com cancro avancado em cuidados
paliativos e a sobrecarga por ele desenvolvida, permitiu junto dos doentes e CI,
desenvolver apoio psicossocial, desenvolver competéncias relacionais, assistenciais,
técnico-operativas e reflexivas, valorizar a individualidade de cada um, o seu estilo de
vivéncia e respeitar o seu ritmo de interiorizacdo e aceitacdo do decurso da doenca.

A funcdo de AS acaba por reduzir, em consequéncia, alguma ansiedade e receios
associados ao processo da doenca, contribuindo para uma melhor qualidade de vida.
Por outro lado, a AS, junto do CI e havendo necessidade, acompanha-o de forma
cuidada em todas as fases da evolugao da doenca, as formas como se adaptou a nova
realidade e as estratégias que utilizou, deteta também sinais de sobrecarga e procura
conhecer as suas idiossincrasias, que permitam um encaminhamento e/ou auxilio,
uma vez que muitos se encontram em situacao fragilizada. O AS em CP, deve ter
sempre como base da prestagdo de cuidados o doente e a sua familia. Segundo Romao
(2012), a nossa funcao primordial foi fazer a avaliagdo das necessidades
psicossociais- fatores de ordem econémica, social, espiritual do doente e familia o que
implicou a real necessidade de percecdo dos papéis desempenhados pelo doente na
sociedade, da situacdo econémica, das redes de apoio existentes, o esclarecimento dos
direitos no ambito da satide e/ou outros.

No trabalho em equipa é notdria a importancia do servigo social, também pela sua
intervencao holistica, onde a partilha de diferentes saberes, perspetivas, dificuldades,
informacgdes, experiéncias e discussao de casos se traduzem em mais-valias para o
desempenho e intervenc¢do profissional. A interdisciplinaridade permite adequar os
tempos de intervencao social aos de intervencdo clinica, sendo realidades paralelas.
Esta consolidacdo resulta da alta clinica e social do doente, fruto de uma forte
articulacdo de servicos internos e externos, bem como do trabalho com os cuidadores
e redes de suporte do doente.

Outro momento deste trabalho reporta ao projeto de intervenc¢ado, que passou pela
planificacdo e realizacdo de uma formagdo na UCCI da SCMCB, com objetivo de
informar, sensibilizar e formar os profissionais da area da satide para a necessidade
de auxiliar no desenvolvimento e criacdo de competéncias nos cuidadores informais,
possibilitando-os de manter a sua qualidade de vida e prestarem cuidados adequados
aos doentes.

Cridmos um guia de apoio ao cuidador informal, a partir do qual se criaram dois
folhetos informativos, um dirigido a CI e outro a profissionais da area da saude
entregues na formacdo com intuito de perceber a recetividade dos contetdos

incluidos no guia. Contudo, houve necessidade de perceber da parte de peritos em CP
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se o guia estava bem estruturado e com contetdos adequados, pelo que se solicitou
aos peritos uma avaliacdo do guia. Posteriormente a andlise das respostas levou a
elaboracao de uma nova versao do guia que teve em conta as sugestdes dos peritos.

Segundo os dados apurados na formacdo, os profissionais a trabalhar na area da
saude carecem de formagdo sobre a tematica. Necessitam de formacido e
sensibilizacdo para a tematica da sobrecarga do CI, cujo objetivo é a identificagdo
precoce de sinais e/ou fatores e a prevencao e/ou tratamento de possiveis fatores de
sobrecarga no CI. Pretende-se deste modo conseguir um melhor acompanhamento e
promoc¢do da qualidade de vida dos CI, que sdo na sua maioria familiares do doente,
do sexo feminino, bem como atingir a filosofia que os CP preconizam.

Em jeito de conclusdo do trabalho, refira-se que os CP se centram na prevencao e
alivio do sofrimento fisico, psicolédgico, social e espiritual, na melhoria do bem-estar e
no apoio aos doentes e as suas familias, quando associado a doenga grave ou
incuravel, em fase avancada e progressiva. E fundamental na prestacdo dos CP um
trabalho de equipa, onde o CI seja também integrado, pela importancia e proximidade
que tem na vida diaria e prestacdo de cuidados ao doente, mas também, por haver
necessidade de este ser objeto de cuidados. E importante que os profissionais das
equipas de CP estabelecam relagdes empaticas, assentes na confianca e comunicagdo
eficaz. Neste trabalho verifica-se que um dos fatores que reduz a sobrecarga no CI é a
comunicac¢ao eficaz e sincera entre profissionais e CI, o que nos leva a reconhecer a
relevancia em se sincronizar agendas, clarificar conceitos e objetivos e explicar as
necessidades ao CI.

Pretende-se que os CI sejam reconhecidos, auxiliados e principalmente “olhados”
como um ser humano que dedica o seu tempo, saber e prestacdo de cuidados ao
outro, abdicando muitas vezes da sua vida/rotina diaria, devendo por isso ser visto
com mais respeito e principalmente dignidade como valor central do todo o ser
humano.

Desta forma, consideramos que para trabalhar em CP numa equipa multi e
interdisciplinar, para os doentes e CI e/ou familias, é indispensavel sermos
detentores de conhecimentos e ter preparagao para, no seio da equipa, se partilhar,
analisar e refletir sobre casos clinicos, olhando de forma holistica para o doente que é
um ser Unico. Cada individuo vive e experiéncia os acontecimentos de forma unica,
devendo, por isso, ser olhado e cuidado de forma unica e exclusiva por todos. A
complexidade do sofrimento e dos multiplos sintomas do doente, requerem de néds
profissionais, competéncias relacionais, emocionais, espirituais, técnicas, éticas e
culturais, necessarias para um cuidado Unico e exclusivo ao doente, nao nos limitando
apenas a competéncias afetas a prestacao de cuidados fisicos é importante que se
apliquem os pilares dos CP olhando para o doente como “um todo”. Assim sendo,
consideramos a formacao especifica e especializada na area dos CP um contributo
essencial para o processo de desenvolvimento das competéncias a cima mencionadas,
bem como, para o gradual crescimento pessoal e profissional.
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Este relatério contribuiu também para interiorizar melhor a importancia da
valorizagdo dos cuidadores informais de doentes adultos com cancro avangado em
CP, bem como para uma sensibilizacdo de profissionais da drea da saide para a
tematica. SO assim conseguiremos a prevencdao da sobrecarga do CI, detecao,
tratamento e/ou encaminhamento, promovendo a dignidade e qualidade de vida dos
doentes, Cl e familiares, através de um trabalho de equipa rigoroso.

Como recomendacgdes para futuras investigacdes na area, pensamos que seria
mais eficaz entrevistar de forma estruturada cuidadores informais. Sendo que, para
tal consideramos necessaria a confirmacdo atempada do local de estagio, com intuito
de se solicitar autorizacdo para a realizacdo de entrevistas. Este ponto teria
enriquecido a investigacdo e eventualmente permitir o aparecimento de outras
tematicas associadas a sobrecarga do cuidador informal de doentes adultos com
cancro avancado em cuidados paliativos, que sejam interessantes de serem

estudadas.

Ainda que estejamos cientes das limitacdes da nossa pratica clinica, bem como do
espaco geografico e clinicamente reduzido na experiéncia vivenciada, podemos a
partir do mesmo apresentar algumas recomendacdes. Estas destinam-se a assistentes
sociais que como nos, se deparem com situagdes de acompanhamento de cuidadores
informais de doentes adultos com cancro avangado em cuidados paliativos.

Consideramos que o tempo da pratica clinica deveria ser superior as 300h, pois
iria permitir um maior acompanhamento de doentes e suas familias, permitindo com
a autorizacao devida da instituicao um levantamento de dados e posteriormente uma
andlise, reflexdo e descri¢do de resultados.

Durante a pratica clinica consideramos como limitacdo o ndo ter conseguido
assistir a nenhuma primeira consulta de luto com a psicéloga pelo reduzido tempo de
pratica clinica e pelo facto de ter que ser uma primeira consulta.

Sentimos responsabilidade profissional na area do servico social, enquanto
formada na area dos CP, em disseminar a sua filosofia para que seja uma realidade
acessivel a todos os portugueses. Parafraseando o Chefe de Estado nao podemos
continuar a fingir que ndo existem milhares de compatriotas que sao pais, filhos,
netos, sobrinhos, primos, vizinhos, amigos, cuidadores de tantos e tantos outros
portugueses. Os Cl nao podem continuar invisiveis ou ignorados, sem vencimentos,
folgas, férias, reformas e direitos sociais.

Para que isto se verifique é necessario que se crie uma rede alargada e integrada
de servigos, que assumam a melhor prestacdo de cuidados possivel, face as
necessidades e recursos locais existentes. Para tal, é fundamental que os profissionais
apostem cada vez mais na formag¢do avancada em CP, permitindo a disseminacao de
servicos de CP de referéncia, criando centros de exceléncia.

Do nosso ponto de vista, esta tematica é atual e pertinente e deveria ser tida em
consideracdo por todos os profissionais da area da saude e comunidade em geral.
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Podemos ainda referir que o préprio Presidente da Republica, Marcelo Rebelo de
Sousa, apelou em novembro de 2018, para que se vencessem “preconceitos e
obstdculos institucionais” a criagdo do Estatuto do Cuidador Informal, uma causa que
“merece o esfor¢o de todos” (Lopes, 2018).
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Guia

Sobrecarga do cuidador informal de doentes adultos com cancro avancado

em cuidados paliativos

A metodologia utilizada para a elaboracdo deste guia, incidiu em pesquisa
bibliografica, na elaboracdo e melhoria de uma Revisdo Sistematica da Literatura -
intitulada de “Fatores que influenciam a sobrecarga do cuidador informal de adultos
com cancro avancado em Cuidados Paliativos - Revisdo Sistematica da Literatura”,
bem como na informagdo obtida através da pratica clinica, resultante de conversas
informais ocorridas numa equipa de cuidados paliativos, de exceléncia, com
profissionais considerados peritos em Cuidados Paliativos. Desta forma procedeu-se a
uma compilacdo de indicadores e fatores mais prevalentes, abaixo organizados e
descritos.

O que é a sobrecarga do Cuidador Informal?

A sobrecarga a que muitos cuidadores informais de doentes oncolégicos estdo
sujeitos, esta associada a problemas de ordem psicolégica, fisica, emocional, social e
financeira, advindos do ato de cuidar, como: ansiedade, depressao, frustracao, fadiga,
culpabilidade e ressentimento (Alves, 2010).

Porém, existem autores que distinguem a sobrecarga objetiva da subjetiva. A
primeira esta associada a situacdo concreta da doenga/cancro (gravidade, estadio), as
implicagdes que tem no doente oncoldgico e o impacto que o cuidador informal sofre
devido ao que é sentido e transmitido pelo doente. A segunda, a sobrecarga tida como
subjetiva, segundo Paul (1997) citada por (Alves, 2010), é o resultado das atitudes e
respostas emocionais do cuidador informal, que maioritariamente sao a perda de
liberdade, mudanca de rotinas e alteracdo da vida quotidiana do cuidador informal,
com intuito de cuidar e acompanhar o doente oncoldgico prestando-lhe os melhores
cuidados possiveis. Ou seja, a sobrecarga objetiva, corresponde as demandas do ato
de cuidar, enquanto que a subjetiva, se relaciona com a sensag¢ao provocada pelo ato
de cuidar.

Segundo Alves (2010, p. 2) as maiores implicacdes na sobrecarga do cuidador
informal sdo “as alteragées econémicas, o abandono do auto-cuidado, o medo na
prestacdo de cuidados, perda do papel social e familiar e sentimento de culpa em
relagdo a incapacidade de ndo puder fazer mais pelo seu familiar.”
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0 que pode provocar sobrecarga no CI?

Alteracao do padrao de sono do cuidador por estar sempre em vigia constante;
Consagrar muitas horas no cuidar do doente;
Conspiragao do siléncio;

Cuidadores informais sem familia alargada presente;

YV V V V V

Desconhecimento da existéncia de dispositivos multiplos para ajuda nos

cuidados (tarefas, alimentacdo, higiene, mobilidade);

Y

Descontrolo sintomatico;

Y

Dificuldades de adaptacdo ou aprendizagem de competéncias necessarias aos
cuidados;

Familias com menores a cargo;

Familias em que o unico cuidador informal é idoso;

Historial prévio de perdas (acontecimentos de vida adversos - stressantes);
Historial prévio de psicopatologia (perturbac¢des depressivas/ansiedade);

Impossibilidade de o cuidador usufruir de tempo para ele mesmo;

YV V. V V VYV V

Incerteza quanto ao prognostico, receio das complicacdes/intercorréncias e de
nao estar preparado para responder adequadamente;

Inexperiéncia (medos e receios) no cuidar;

Isolamento familiar;

O sofrimento do doente (fisico, psicolégico e emocional);

Perda de rotina dos cuidadores informais;

Perda financeira;

Pouco suporte familiar e social;

Relagdo disfuncional de casal e/ou familiar;

YV V. V V V V V V

Vivéncia do luto em simultaneo com “o ter que cuidar”.

Sinais e fatores de alerta de Cuidadores Informais com Sobrecarga

Os sinais e fatores que se identificam mais frequentemente no cuidador informal

com sobrecarga sao:

» Alteracdo da identidade;
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Ansiedade;

Auséncias ao trabalho.

Cansaco;

Conflitos familiares recorrentes;

Depressao;

Dificuldade na aceitacdo na doenga avancada do familiar (negacdo /revolta);
Discurso com questdes recorrentes ja abordadas previamente;

Discurso desadequado;

YV V.V V V V VYV V V

Distanciamento do doente e das suas responsabilidades; ou Alteracdo do grau
de funcionalidade nas Atividades da Vida Didaria;
Incapacidade fisica/emocional e reduzida qualidade de vida;
Insénias;

Irritabilidade facil;

Isolamento total;

Labilidade emocional (distress desajustado, choro);
Mudanga do padrao de sono;

Mudanga na autoimagem;

Mudangas de horarios;

Perda de confianga na equipa multidisciplinar;
Preocupacgdes com problemas financeiros, socais e fisicos;
Preocupagdes excessivas com o futuro;

Pressao do cuidar;

YV V.V V V V V V VYV V V V V

Stress.

Como prevenir

0 processo de cuidar de um adulto com cancro avangado em cuidados paliativos é
por si mesmo um fator stressante, que agregado a outros fatores daf resultantes, pode
causar impacto negativo na saude do cuidador informal, pelo que a prevencao é de
grande importancia.

» Aconselhar a manter as tarefas da vida diaria normativas;

» Apoiar o cuidador informal a nivel psicolégico fisico e socioeconémico;
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» Apoiar espiritualmente e psicologicamente - de modo a evitar o luto
complicado e encontrar sentido no cuidar;

» Comunicagdo eficaz entre a triade equipa/doente e cuidador informal;

» Diminuir os medos e os receios do ato de cuidar / questdes envolventes;

» Disponibilidade da equipa multidisciplinar para acompanhamento das
complicac¢des e esclarecimento de duvidas do cuidador informal;

» Ensinar de modo correto e direcionado de acordo com as necessidades de cada

doente;

Ensinar sobre a importancia de delegar fungoes;

Estabelecer um plano terapéutico claro e conciso;

Incentivar a comunicagao / escuta ativa;

Incentivar o envolvimento de mais que um cuidador informal;

YV V. V V V

Informar sobre recursos existentes na comunidade (cuidadoras formais, SAD,

IPSS, Particulares);

Y

Procurar estar informado sobre a situacao clinica do doente;

» Reforcar a necessidade do descanso do cuidador.

Como atenuar

Aceitar o curso da doenca;
Apoiar socialmente aos cuidadores informais;
Avaliar de forma correta as necessidades do doente/familia;

Comunicar eficazmente na triade equipa/doente/cuidador informal;

YV V. V V VY

Desaconselhar a permanéncia do cuidador informal (a tempo inteiro) durante

o internamento;

» Direcionar a conduta profissional para o cuidador informal (comunicacdo e
atenc¢ao);

» Encaminhar para apoio social;

» Incentivar a espiritualidade de forma a encontrar significado no ato de cuidar;

» Incentivar a reflexdo do ato de cuidar com o intuito de valorizacdo e

crescimento pessoal;

» Incentivar ao autocuidado e realizacdo de tarefas distrativas;
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Incentivar a partilha das dificuldades/emoc¢des com familiares ou amigos.
Incentivar intervencbes de grupo com o intuito de combater a
angustia/sofrimento existencial;

Incentivar o maior uso de cuidados paliativos quando o doente se encontra
internado;

Reforgar a equipa multidisciplinar sempre que necessario (encaminhamento
correto para diferentes areas);

Revisao do plano de cuidados sempre que necessario;

Valorizar o cuidar pela equipa multidisciplinar, de modo a que o cuidador

atribua significado a sua experiéncia de cuidar.

Qual o papel que alguns dos profissionais da area da saude, no

internamento _do_servico de cuidados paliativos de um Hospital

Oncolégico, consideram mais pertinente

Assistente Social

>

Ser dinamizador, empenhado e motivado na procura de solu¢des de melhoria
das condigdes dos doentes e seus cuidadores informais, que corajosamente
assumiram o seu familiar nesta fase da vida;

Ser criativo, imaginativo, habilidoso e saber gerir as suas préprias emocgdes;
Estar atento as mudangas sociais e a novos fatores de risco social;

Ser bom observador e atento aos sinais de exaustdo real dos cuidadores
informais;

Transmitir informagdo aos cuidadores informais sobre a importancia dos
cuidados no domicilio, sempre que possiveis e proporcionar forma¢ao aos
cuidadores especificos de cada doente, tendo em conta as necessidades do
mesmo;

Facilitar acesso a recursos como (ajudas técnicas) material de apoio, apoio

domiciliario e fomentar o auto- cuidado do cuidador informal;
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» Articular com os servigos existentes na comunidade, com intuito de dar a
conhecer aos cuidadores informais o que existe e lhes pode ser util, naquele
dado momento das suas vidas.

Médico

» Manter-se atento aos sinais de sobrecarga, em comunicagdo permanente com
os restantes membros da equipa assistencial;

» Demonstrar disponibilidade e fomentar a confian¢a para que os cuidadores
informais possam abertamente formular as suas duvidas ou expressar as suas
dificuldades;

» Envolver precocemente outros membros da familia ou do circulo social que
possam apoiar a prestacdo de cuidados e construir uma presenc¢a perante os
cuidadores informais, identificar caréncias sociais precocemente.

Enfermeiro

» Detetar precoce sinais de exaustao;

» Ensinar previamente os cuidadores informais, sobre a forma como devem
prestar os cuidados, para prevenir e/ou atenuar casos de exaustao;

» Escutar de forma ativa;

» Prestar acompanhamento afetivo dos cuidadores;

» Alertar para a importancia da existéncia de um didlogo aberto entre
doente/Cuidador informal/equipas assistenciais/comunidade, de modo que
seja possivel identificar o grau de tolerancia de cuidadores informais;

» Mostrar sempre disponibilidade para explicar os ensinos que devem ser
procedidos no ato de cuidar do doente;

» Fazer um encaminhamento correto e possivel;

» Estar disponivel para prestar esclarecimento.
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Psicologo

» Prestar intervencdo psicoldgica estruturada a cada situagdo especifica
(intervengdo de suporte/humanista - existencial);

» Mostrar-se disponivel para auxiliar na resolucao de assuntos pendentes/
comunicacao eficaz entre familia/ doente e equipa
assistencial/multidisciplinar;

» Recorrer se necessario a intervencao familiar (conferéncia familiar);

» Intervir ao nivel das relacdes familiares desajustadas;

» Intervir ao nivel do sofrimento emocional (distress) para a sua diminui¢ao
(criar/promover estratégias para lidar com o sofrimento mais ajustado);

» Usar as estratégias de coping mais ajustadas;

» Preparar para a perda;

» Intervir no luto.

Conclusao

E fundamental que os profissionais da 4rea da satide, tenham conhecimento
dos varios modelos de resposta que os cuidadores informais utilizam. Sé assim, sera
possivel refletir e planificar intervengdes, identificar os cuidadores informais que se
encontram em maior risco, e com estes ajuda-los a identificar e/ou diminuir as
estratégias de coping que se demonstram ineficazes, bem como ajuda-los e/ou
capacita-los no desenvolvimento de estratégias para lidarem com as diversas
situacdes, proporcionando aos doentes a melhor qualidade de vida possivel, sem que

o bem-estar do seu CI seja comprometido (Brito, 2000 citado por Bailao (2013)).

Segundo o apurado na pesquisa e na pratica clinica, os cuidadores informais
sdo pessoas diferentes que cuidam de doentes diferentes, o que faz com que cada um
encare o ato de cuidar de forma especifica. Enquanto uns cuidadores informais
poderdo encarar o ato de cuidar de doentes adultos com cancro avancado em
cuidados paliativos, de forma negativa, associando os impactos negativos nas suas
vidas, existem outros cuidadores informais que independentemente das dificuldades

encontradas no processo do ato de cuidar, conseguirem encontrar sentido nesse ato
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de cuidar e consideram-no positivo. Referem maioritariamente como aspetos
positivos do ato de cuidar, a aprendizagem, o sentirem-se Uteis e necessarios, o terem
conseguido encontrar um sentido para a vida, o enriquecimento pessoal e a gratidao
do que fizeram pelo doente. (Gradbel, E. & Adabbo, R., 2011) (Stenberg, Ruland C. &
Miaskowski, C., 2010)
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Instituto Politéeonicn de Castelo Brance

podem gerar a Er.lopusties
sobrecarga
* Alteragio do padrio de A importancia de

sono do cuidador por estar "
CUldar de quem CS_:b;ec-Irg: do .

sempre em vigia constante
* Consagrar muitas horas =

Cuida

Profissionais da area da

sadade

no cuidar do doente
* Conspiracao do siléncio
* Cuidadores informais sem
familia alargada presente
* Desconhecimento da exis-
téncia de dispositivos multi-
plos para ajuda nos
cuidados (tarefas, alimenta-

cao, higiene, mobilidade)
. . —
* Descontrolo sintomatico Folheto elaborado por:
* Dificuldades de adaptacao
ou aprendizagem de o e
Aluna do 6° Mestrado em Cuidados

B s :
competencias necessarias Paliativos da Escola Superior de Salde Dr.
Lopes Dias—Instituto Politécnico de Castelo

aos cuidados
Branco

* Familias com menores a
cargo
Correio eletrénico:
verapires_servicosocial@outlook.pt

* Familias em que o tinico
cuidador informal é idoso
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A Sobrecarga carateriza-se por
um conjunto de consequéncia de
ordem psicolégica, fisica,
emocional, social e financeira
advindas do ato de cuidar.

As maiores implicacées na
sobrecarga do cuidador informal
sao as alteracdes econdmicas, o
abandono do auto-cuidado, o
medo na prestacao de cuidados,
perda do papel social e familiar
e sentimento de culpa em
relagdo a incapacidade de nao
poder fazer mais pelo seu
familiar.

(Alves, 2010)

7

Sinais e fatores de
alerta:

* Alteracao da identidade

* Ansiedade

* Auséncias ao trabalho

# Cansaco

* Conflitos familiares recorrentes

* Depressao

* Dificuldade na aceitacao na doenca avancada
do familiar (negagao /revolta)

* Discutir questdes recorrentes ja abordadas
previamente

# Distanciamento do doente e das suas
responsabilidades

# Alteracao do grau de funcionalidade nas AVD's
* [nsonias

* Irritabilidade facil e labilidade emocional

* Isolamento total

* Mudanca do padrao de sono

* Mudanca na autoimagem

* Perda de confianca na equipa multidisciplinar
# Stress

Aspetos a considerar para
prevenir a sobrecarga:

* Aconselhar a manter as tarefas da
vida diaria normativas

* Apoiar o cuidador informal a nivel
psicolégico fisico e socioeconémico

* Comunicacao eficaz /escuta ativa

* Diminuir os medos e os receios do
ato de cuidar

* Estar disponivel para acompanha-
mento das complicagoes e esclareci-
mento de dividas do cuidador infor-
mal

* Ensinar de modo correto e
direcionado de acordo com as
necessidades do doente

* Incentivar sobre a importancia de
delegar funcoes

* Estabelecer um plano terapéutico
claro e conciso

* Incentivar o envolvimento de mais
que um cuidador informal

* Informar sobre recursos existentes
na comunidade (cuidadoras formais,
Servico de Apoio Domiciliario,
Instituicoes Particulares de
Solidariedade Social)

ALVES, Marcia L. S. (2010). Sofrimento do doente oncolégico
com necessidades de cuidados paliativos e a sobrecarga do
cuidador informal. Dissertagdo de Mestrado. Universidade de
Lisboa: Faculdade de medicina de Lisboa.
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Situacoes que
podem gerar a
sobrecarga

* Alteracao do padrao de
sono do cuidador por estar
sempre em vigia constante

* Consagrar muitas horas
no cuidar do doente

* Conspiracao do siléncio

* Cuidadores informais sem
familia alargada presente

* Desconhecimento da exis-
téncia de dispositivos multi-
plos para ajuda nos
cuidados (tarefas, alimenta-
cao, higiene, mobilidade)

* Descontrolo sintoméatico

* Dificuldades de adaptacao
ou aprendizagem de
competéncias necessarias
aos cuidados

* Familias com menores a
cargo

* Familias em que o tinico
cuidador informal é idoso

p
o

Instit itecnicy e
Lscola Superior de Saude
Dr. L opes Dias

A importancia de
Cuidar de quem
Cuida

—

Folheto elaborado por:

Vera Pires
Aluna do 6° Mestrado em Cuidados
Paliativos da Escola Superior de Satde Dr.
Lopes Dias—Instituto Politécnico de Castelo
Branco

Correio eletrénico:
wverapires_servicosocial@outlook.pt
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Prestadores Informais/
Cuidadores Informais

(Lei m° 52/2012 de 5 de setembro)

Tarefas habituais do
Cuidador Informal

Apoio nas
atividades de
wida diariz

Lidar coen o stress ds
Fangla do cuidador

O que & a sobrecarga do Cuidador
Informal

E um conjunto de consequéncias de ordem
psicolégica, fisica, emocional, social e financeira ad-
vindas do ato de cuidar.

Sinais e fatores de
alerta

= Alteragdo da identidade

= Ansiedade

= Auséncias ao trabalho

= Cansago

= Conflitos familiares recorrentes

= Depressio

= Dificuldade na aceitacio na doenca avancada do
familiar (negagio /revolta)

= Discutir questbes recorrentes ja abordadas
previamente

= Distanciamento do doente e das suas
responsabilidades

= Alteracio do grau de funcionalidade nas AVIYs
= Insénias

= Irritabilidade facil e labilidade emocional

* Isolamento total

= Mudanca de padrio de sono

= Mudang¢a na autoimagem

= Perda de confianga na equipa multidisciplinar
= Stress
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Estratégias para lidar
com a sobrecarga:

= Pedir e aceitar ajuda

= Manter as tarefas da vida diaria

= Delegar fungdes a outros cuidadores
= Comunicar as suas necessidades

= Manter-se ativo na vida social

= Recorrer a apoios disponiveis na
comunidade

-
-
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Plano de Sessdao da Formacao
A sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos
Data: 27/06/2018
Local: Unidade de Cuidados Continuados Integrados da SCMCB

Formadora: Vera Pires - Mestranda em Cuidados Paliativos na Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias, do Instituto Politécnico de
Castelo Branco.

Objetivos Geral Publico -Alvo

Reconhecer a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro | Profissionais a trabalhar na area da saude, da Santa Casa da
avancado em cuidados paliativos. Misericordia de Castelo Branco, que prestam no seu dia-a-dia
cuidados a pessoas com doen¢a crénica avancada e
progressiva, entre outras patologias.

Objetivos Conteudos Estratégias/ Materiais / Avaliacao Tempo
especificos recursos didaticos
atividades
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Explanar a filosofia e
0s pilares dos

cuidados paliativos;

Identificar a
importancia do
cuidador informal em
cuidados paliativos;

Reconhecer a
sobrecarga e as suas
implicacoes no
Cuidar;

Detetar e comunicar
possiveis casos de
sobrecarga nos
cuidadores informais.

Abordar o0s conceitos,
filosofia, principios e os
pilares dos  Cuidados
Paliativos.

O papel do cuidador
informal no cuidar;
Contrapartidas do papel

do cuidador informal;

A sobrecarga do cuidador
informal:

- Sinais e fatores de alerta
de sobrecarga;

-  Como prevenir a
sobrecarga;
- Como atenuar a
sobrecarga.

Método
expositivo  oral
direto e

interativo.

Método
interrogativo.

Material informatico
e audiovisual:
Computador; mesa;
cadeiras; projetor;
tela; caneta e lapis.

7

A avaliacdo é continua,
através de observacao direta,
e através de um questionario
de avaliacdo pedagogica
inicial e outro final. Com
intuito de perceber qual os
conhecimentos que ja tem
sobre a tematica a abordar e

posteriormente se foi tutil a

formacao, bem como
perceber qual o feedback do
publico para  melhorar

futuras formagdes.

3h
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Apéndice E - Cartaz da formacao
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SOBRECARGA DO CUIDADOR INFORMAL DE
ADULTOS COM CANCRO AVANCADO EM
CUIDADOS PALIATIVOS

Dia /Local

27 de Junho - UCCI da SCMCB

Carga horaria

3 horas — 14h as 17h

Destinatarios

Profissionais a trabalhar na area
da salde, da Santa Casa da

Misericérdia de Castelo Branco.

Formadora

Vera Pires

Assistente Social e Aluna do 62 Mestrado
em Cuidados Paliativos da ESALD.

Objetivo

Reconhecer a sobrecarga do

cuidador informal de adultos com

cancro avangado em cuidados

paliativos.
Contetidos
Conceito; Filosofia e Pilares dos
Cuidados Paliativos; A Sobrecarga Informacdes
do Cuidador Informal de doentes Inscrigbes e informagdes até ao dia 26 de Junho de 2018 em:

Rececdo da UCCIda SCMCB
Email: adm.ucci@scmcastelobranco.pt
cuidados paliativos. Contacto: 272349055 / 926357807

adultos com cancro avangado em
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Apéndice F - PowerPoint da Formacao

139



Vera Lucia Alves Pires

Formacao

Sobrecarga do Cuidador Informal
de Adultos com Cancro Avancado
em Cuidados Paliativos

ASSISTENTE SOCIAL E ALUNA DO 6° MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS, DA ESCOLA
SUPERIOR DR. LOPES DIAS DO INSTITUTO POLITECNICO DE CASTELO BRANCO

Conteudos

O

+ Cuidados Paliativos
Conceito
- Filosofia
- Principios
- Pilares

* O Cuidador
- O papel do Cuidador Informal no Cuidar
Contrapartidas do papel do Cuidador Informal

+ A sobrecarga do cuidador informal
- Sinais e fatores de alerta de Sobrecarga
Como prevenir a Sobrecarga
~ Como atenuar a Sobrecarga
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Objetivos

+ Objetivo Geral

Reconhecer a sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos.

* Objetivos especificos

Explanar a filosofia e os pilares dos cuidados paliativos;

Designar a importancia do cuidador informal em cuidados paliativos ;
Reconhecer a sobrecarga e as suas implicacoes no Cuidar;

Detetar e comunicar possiveis casos de sobrecarga nos cuidadores informais.

Cuidados Paliativos (CP) il

I.%Lfﬂn"%‘&i@"g

" o N—— e %Eém?:gfg";%ém 4

espia q"rzt.%mi
“sdo cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo em sofrimento decorrente de doenca incurével
ou grave, em fase avancada e progressiva, assiim como as suas familias, com o principal objetivo de
promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencio e alivio do
sofrimento fisico, psicol6gico, social e espiritual, com base na identificacio precoce e do tratamento

rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais.”

Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, lei n® 52/2012 de 5 de setembro (BASE IT)
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Objetivos =% Cuidados Paliativos :

+ Avaliar e controlar o sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual em conjunto com o doente e

familia através de cuidados continuos;

+ Capacitar o doente e familia, de forma continua e compreensivel, com toda a informacio que

necessitem, para que possam compreender a sua condicao clinica e tratamento;

+ Apoiar e promover a capacidade de tomada de decisoes de forma a conciliar os objetivos de todos os

intervenientes, para o tempo que resta;

Objetivos = Cuidados Paliativos (on):

» Promover o planeamento avancado de cuidados e da aplicagéo dos principios dos cuidados paliativos,

pelos profissionais de satide em todas as tipologias de servicos;

+ Preparar o doente e familia para o processo de morrer e morte, assim como explorar as opcoes de
locais para a prestacio de cuidados nesta fase final da vida, promovendo oportunidades de crescimento

pessoal e apoio no luto.
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Objetivos =» Cuidados Paliativos con):

4. Preferéncias para local de morte

4.1 Local de marte preferide Figure § Local de morte preferide por raghe

“Quando as pesseas pedem para

morrer em casa, deixem-nas fazé-io".

: e 30 denee mo Alens = -

Como se pode observar na Figura 5. 50% s | T -
§ i usbas -

preferéncia por morrer na sua propria casa,

sendo esta preferéncia mais requente Mleatep | =

o e A Megeve | s

Lishaa {43%), dentro das quatro regibes

«ue fepresentam 91% da amostra (Norte, Ageres -

Centro, Lisboa ¢ Alentejo). Acresce que i h—— -

1% dos inquiridos referiu preferir morrer

em casa de um familiar ou amige. o que Portugal -

I O R e R S

adiciopgaser e pola propria cass
w;ns"nmunlnul de sjdh#mm-m

- bmorrer em casa _..‘  Mespital
...[0 pai] ndo podia ficar no hospital ol awmali preferido foi uma Lar ou residénela  « Casa de familiar ou amige = Butrs sitie
e nao havia possibilidades financeiras wnicade de ¢ ubdacos paliativis, por 36%
de contratar uma enfermeira... [a participantes. No wtal, os locais cas P
, s lerngas de profierension pires focad e warte SIPY s reRSES h0 SHRTESNIEN
unidade de cuidados paliarivos foram

despedir o aagnificativas (p 1. s sormas il pereensagens podews mia o am 100% devido o

mae] teve que se para o s gt e e R e e 100% devido

ajudar na dltima fase e esta até hoje
desempregada.”

de 75% na Madeira s 91% no Norte )
Hern

200 Norits
" “Seria bom que todas as pessoas
que tém cancro terminal tivessem
um lugar onde fossem tratadas
com cuidados paliativas. £ um lugar
PESS0S poryue Ao

Figra 5. Lazal da morte prefortds per grupo elart

Filosofia dos Cuidados Paliativos:

O

« Centram-se na prevenciao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, na
melhoria do bem-estar e no apoio ao doente e a sua familia, em situacoes de doenca grave ou
incurével, em fase avancada e progressiva e devem ser iniciados o mais precocemente possivel e

nao s6 no final da vida.

Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, lein® 52/2012 de 5 de setembro
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Filosofia dos Cuidados Paliativos:

+ Atentam fundamentalmente na pessoa que se encontra doente e néo na doenca, ou seja,
quando o carater curativo ja nao produz resultados benéficos, sao prestados ao doente e a sua
familia cuidados especificos, de qualidade e com o méaximo respeito pela autonomia,

vontade, individualidade e dignidade do doente, tendo em vista a maxima qualidade

de vida.

Modelo Cooperati 1. ca Crises
(adaptado de Gémez-Batiste et al, 2005)

Diagnéstico

Principios dos Cuidados Paliativos:

O

a) Afirmacao da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte como processo
natural que nao deve ser prolongado através de obstinacéo terapéutica;

b) Aumento da qualidade de vida do doente e sua familia;

¢) Prestacdo individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de cuidados paliativos aos
doentes que necessitem deste tipo de cuidados;

d) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacio de cuidados paliativos;
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L
L]

PI‘il’lCipiOS dOS Cuidados Paliativos (cont.)

e) Conhecimento diferenciado da dor e dos demais sintomas;

f) Consideracéo pelas necessidades individuais dos pacientes;

g) Respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas;
h) Continuidade de cuidados ao longo da doenca.

(BASE IV)
Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, lei n® 52/2012 de 5 de setembro

A quem se destinam os Cuidados Paliativos

O

+ Pessoas com qualquer doenca aguda, grave e ameacadora da vida (traumatismos graves, leucemia,
acidente vascular agudo) onde a cura ou reversibilidade é um objetivo realista, mas a situagéio em si prépria ou
o seu tratamento tem significativos efeitos negativos dando origem a uma qualidade de vida fraca e/ou
sofrimento;

+ Pessoas com doenca cronica progressiva, tal como doenca vascular periférica, neoplasia, insuficiéncia
renal ou hepética, acidente vascular cerebral com significativa incapacidade funcional, doenca cardiaca ou
pulmonar avancada, doencas neurodegenerativas e deméncia em qualquer fase de evolucdo da doenca e

independentemente do tratamento com intencionalidade curativa em curso/instituido;

+ Pessoas com lesoes crénicas e limitativas;
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A quem se destinam os Cuidados Paliativos com

+ Pessoas com doenca ameacadora da vida, que escolheram nao fazer tratamento orientado para a doenca ou
de suporte/prolongamento da vida e que requeiram este tipo de cuidados;

« Pessoas seriamente doentes ou em fase terminal (deméncia em estadio final, eancro terminal, acidente
vascular gravemente incapacitante) que nao tem possibilidade de recuperacio ou estabilizacio e, para os
quais, os cuidados paliativos intensivos séo objetivo predominante dos cuidados no tempo de vida restante;

+ Criancas e adultos com malformagoes congénitas ou outras situacoes que dependam de terapéutica de suporte

de vida e/ou apoio de longa duragéo para as atividades de vida diaria ;
» Familia e Cuidadores.

Pilares dos Cuidados Paliativos:

Controlo
de
/thim?\
p— Pilares Trabalho

em

J

N

Adequada
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Controlo de Sintomas

» A progressio da doenca envolve, normalmente, multiplos sintomas (fisicos, psicologicos,
espirituais e sociais), advindos néo sé da progressio da doenca priméria, mas também dos tratamentos e
das comorbilidades.

+ E fundamental a identificacfio, avaliacfio e tratamento dos sintomas, para promover o conforto
e a qualidade de vida do doente.

Principios Gerais do Controlo Sintomatico

+ Avaliar antes de tratar: determinar a causa ou causas dos sintomas;
+ Explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas de forma clara e acessivel ao

doente e a familia;

» Nio esperar que o doente se queixe, mas perguntar e observar de forma a antecipar, tanto

quanto possivel, o aparecimento dos sintomas;

. na estratégi éutic ista, com recurso a medidas farmacologicas e ndo
farmacologicas.

NETO, Isabel. (2016)
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Principios Gerais do Controlo Sintomatico (cont.)

Estabelecer prazos para o cumprimento dos objetivos terapéuticos e adotar estratégias de

prevencao de sintoma que possam surgir, como deixar medicacao de resgate prescrita.

* Monitorizar os sintomas: utilizando instrumentos de medida estandardizados e recorrendo a
meétodos de registo adequados;

*+ Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas;

Dar atencio ao detalhe: de forma a otimizar o controlo dos sintomas e a minimizar os efeitos

secundérios adversos das medidas terapéuticas instituidas.

NETO, Isabel. (2016)

Controlo de Sintomas (cont.):

O

« “A futilidade terapéutica abrange intervencoes desadequadas, incapazes de alterar o progndstico da
doenca e que ndo permitem alcancar efeitos benéficos, podendo causar dano e sofrimento despropositado;
inclui procedimentos como ventilagio mecanica, hidratacdo e alimentacao artificial, suporte transfusional,

preserigdo de novos farmacos, exames complementares, entre outros”

Nunes (2016:79)
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Controlo de Sintomas (cont.):

+ A morte é um fenémeno natural que néo se deve acelerar nem retardar com terapéuticas fiiteis, pois o
objetivo central é a reducéo do sofrimento e a promocido da maxima qualidade de vida possivel. Assim, s6 é
possivel um controlo de sintomas adequado, através de trabalho interdisciplinar e uma adaptacao

flexivel as necessidades miltiplas dos doentes.

$

HUMANIZAR E ACEITAR OS LIMITES!

Trabalho em Equipa

O

+ Os cuidados paliativos sdo prestados por equipas multidisciplinares e interdisciplinares;
« Diferentes profissionais com conhecimentos, linguagens e experiéncias diferentes, detentores de um

objetivo comum, bem definido e compreendido por todos;
+ A familia faz parte da equipa _-/ Cuida e é Cuidada!

+ As equipas de cuidados paliativos tem os seus objetivos centrados nas necessidades dos doentes e
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Comunicagﬁo (verbal e nao verbal)

« Eum agente terapéutico muito poderoso
Aumenta a compreensao e a lembranca do que é dito
Melhora os relacionamentos
Doentes ficam mais satisfeitos

Aumenta a adesao ao tratamento
Indica ao doente e familia uma direcao

+ Toda a informacdo deve ser partilhada com o doente e a sua familia;
+ Decisoes devem ser tomadas em conjunto — pela triade (doente, familia, equipa);
+ A conspiracao do siléncio é um obstaculo na relagio, que se quer terapéutica.

Comunicacao:

"0 acto de dar noticias, tal como os tumores, pode ser
benigno ou maligno. As noticias também podem ser
invasivas, e os efeitos de uma ma comunica¢do com o
paciente podem metastizar a familia deste.”

TWYCROSS, Robert in Cuidados Paliativos (2003)
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= P
Apoio a familia

+ A famfilia é a unidade bésica em que nos apoiamos, e onde cada membro da familia encontra o seu suporte e

equilibrio para ultrapassar momentos de crise. A sua funcdo é dar apoio e seguranca aos seus membros,

oferecendo-lhe carinho amor, compreensao, aceitacio, interesse e protegendo a satide através de cuidados

necessarios ao seu bem-estar e conforto.
(Moreira, 2001)

« Efuleral dar apoio & familia, para ultrapassar os momentos de crise;
A integracdo dos cuidadores/familia na equipa multidisciplinar é fundamental, assim como o seu

acompanhamento e ensino;

Conferéncia

Familiar

Cuidador

O

+ Cuidador Principal
Cuidador Formal
Entende-se por cuidador formal o profissional que presta cuidados ao individuo, de acordo com a sua

profissio, recorrendo as competéncias adquiridas em sequéncia de uma formacéo especifica, para os quais
aufere uma quantia.

Prestador informal / Cuidador Informal (CI)
Aqueles que, tendo ou ndo lacos de parentesco com o doente, se responsabilizam e asseguram a prestagio de
cuidados bésicos regulares e niio especializados, ditos informais.

Lei de Bases dos Cuidados Paliatives, lein® 52/2012 de 5 de setembro
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O papel do C

+ Tem como funcdo, cuidar, seja por instinto, vontade, disponibilidade ou capacidade. ." I

uidador Informal

« Assume uma responsabilidade ética, moral, social e comunitaria, bem como uma responsabilidade
face ao doente, pois o ato de cuidar e acompanhar o doente com doenca incuravel ou grave, em fase avancada
e progressiva é uma atividade bastante complexa com dimensdes éticas, psicolégicas, sociais,
demogriaficas, técnicas, clinicas e comunitarias que exigem muito do Cuidador Informal .

(Cerqueira, 2005 citado por Alves, 2010:37)

A& |

Comprinidos aliviam a dor.
mas 56 o Amor alivia o sofrimento. .

TLECN

Contrapartidas do papel do CI no cuidar

Positivos:

* A aprendizagem geral;
= O sentirem-se tteis e necessarios;

vida (fé);
» Enriquecimento pessoal;
Gratidao do que fizeram pelo doente.

Possibilidade de encontrar um sentido para a

O

Negativos:

+ Alteracdo do padrio de sono do cuidador por

estar sempre em vigia constante;

« Consagrar muitas horas no cuidar do doente;

« Dificuldades de adaptaciao ou aprendizagem
de competéncias necessarias aos cuidados;

+ Inexperiéncia (medos e receios) no cuidar;

« Perda da rotina ;

» Vivéncia do luto em simultineo com “o ter

que cuidar”.
(GRABEL, 2011) (U. & RULAND C. & MIASKOWSKI, 2010)
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A Sobrecarga do CI

ESGOTAMENTD

EXAUSTAOD
STRESSERCR

« A sobrecarga a que muitos cuidadores informais de doentes oncolégicos estdo sujeitos, esta associada a
problemas de ordem psicolégica, fisica, emocional, social e financeira, advindos do ato de cuidar,
como sejam a ansiedade, depressdo, frustracio, fadiga, culpabilidade e ressentimento (ALVES, 2010, p. 44).

+ A maiores implicacoes advindas do ato de cuidar sdo “as alteracgoes econémicas, o abandono do auto-
cutdado, o medo na prestacéo de cuidados, perda do papel social e familiar e sentimente de culpa em relacédo

a incapacidade de ndo puder fazer mais pelo seu familiar.”
(ALVES, 2010, p. 2)

Sinais e fatores de alerta de Sobrecarga

O

+ Ansiedade

+ Auséncias ao trabalho

« Cansaco

+ Conflitos familiares recorrentes

« Depressao

« Discutir questdes recorrentes ja abordadas previamente
+ Distanciamento do doente e das suas responsabilidades
+ Alteragdo do grau de funcionalidade nas AVD's

« Insoénias

+ Irritabilidade facil e labilidade emocional

+ Isolamento total

» Mudanca do padréo de sono

« Mudanca na autoimagem

+ Perda de confianca na equipa multidisciplinar

+ Stress
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Como prevenir a Sobrecarga:

« Aconselhar a manter as tarefas da vida di4ria normativas;

+ Apoiar o cuidador informal a nivel psicolégico fisico e socioeconémico;

+ Apoiar espiritualmente e psicologicamente - de modo a evitar o luto patolégico e encontrar sentido no
cuidar;

« Comunicacio eficaz entre a triade equipa/doente e cuidador informal;

+ Diminuir os medos e os receios do ato de cuidar / questdes envolventes;

+ Disponibilidade da equipa multidisciplinar para acompanhamento das complicacoes e esclarecimento de
davidas do cuidador informal;

« Ensinar de modo correto e direcionado de acordo com as necessidades de cada doente;

Como prevenir a Sobrecarga (cont):

O

+ Ensinar sobre a importaneia de delegar funcées;

« Estabelecer um plano terapéutico claro e coneiso;

« Incentivar a comunicacio / escuta ativa;

+ Incentivar o envolvimento de mais que um cuidador informal;

« Informar sobre recursos existentes na comunidade (cuidadoras formais, SAD, IPSS, Particulares);
« Procurar estar informado sobre a situacéo clinica do doente;

+ Reforcar a necessidade do descanso do cuidador.
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Como atenuar a Sobrecarga:

Incentivar ao autocuidado e realizaciio de tarefas de distracéo;

Incentivar a partilha das dificuldades/emocoes com familiares ou amigos;

Incentivar intervencdes de grupo com o intuito de combater a angustia/sofrimento existencial;

Incentivar o maior uso de cuidados paliativos quando o doente se encontra internado;

Reforcar a equipa multidisciplinar sempre que necessario (encaminhamento correto para diferentes éreas);
Reviséo do plano de cuidados sempre que necessério;

Valorizar o cuidar pela equipa multidisciplinar de modo a que o cuidador atribua significado a sua
experiéncia de cuidar.

Como atenuar a Sobrecarga (cont):

Aceitar o curso da doenca;

Apoiar socialmente aos cuidadores informais;

Avaliar de forma correta das necessidades do doente/familia;
Comunicar eficazmente na triade equipa/doente/cuidador informal;
Desaconselhar a permanéncia do cuidador informal (a tempo inteiro) durante o internamento;
Direcionar a conduta profissional para o cuidador informal (comunicacéo e atencéo);
Encaminhar para apoio social;

Incentivar a espiritualidade de forma a encontrar significado no ato de cuidar;

Incentivar a reflexdo do ato de cuidar com o intuito de valorizagdo e creseimento pessoal.
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CONCLUSAO

+ Em cuidados paliativos o envolvimento e a participacao dos familiares nos cuidados a prestar séo
essenciais para o conforto e bem-estar da pessoa, bem como para a promocio da sua dignidade.

+ Como foi possivel verificar o papel do cuidador informal de adultos com canero avancado em cuidados
paliativos, é uma 4rdua tarefa que implica um enorme desgaste, fisico, social, psiquico e financeiro.

+ Desta forma e com a anélise dos estudos conclui-se que seria importante existir wma maior
comunicacao e disponibilidade da equipa multidisciplinar para com o CI, um aumento no apoio a
familia do CI e fundamentalmente promover o descanso do CI. Para se evitar e/ou atenuar fatores de

sobrecarga em cuidadores informais.
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Aguilo a que a lagorta chama
fim do mundo,
o homem chama
borbolefa.

Richard 8ach

veraiires servicosocialﬁoutlook.it
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Apéndice G - Certificado de Formacao
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Certificado de Formaciao

Certifica-se  que participou na [ormacao com o lema:

“Sobrecarga do Cuidador Informal de Adultos com Cancro Avancado em Cuidados Paliativos”, realizada na Unidade de Cuidados Continuados

Integrados da Santa Casa da Misericordia de Castelo Branco, no dia 27 de junho de 2018, com a duracio total de 3 Horas.

Castelo Branco, 27 de junho de 2018

A Dirétora da FSALD, O Provedor,
J y P N | ),
QD H{QW ] Q"”&’“J“ f\_‘cﬂﬂj&'—:
Doutora Ana P’aula-(‘;on(;alv’eﬁ Antunes Sapeta Coronel Jos¢ Auguslo Rodrigues Alves
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=

EW e b

Formacgao

“Sobrecarga do Cuidador Informal de Adultos com Cancro Avangado em Cuidados Paliativos”

PROGRAMA

14:00 h — Apresentagao 15:00 h - O Cuidador
e O Papel do Cuidador Informal no Cuidar

14:15 h - Cuidados Paliativos e Contrapartidas do papel do Cuidador Informal

e Conceilo

= Filosofia 15:45 h - A Sobrecarga do Cuidador Informal

e Pilares e Sinais ¢ (alores de alerta de Sobrecarga
e Como prevenir a Sobrecarga
e Como alenuar a Sobrecarga

17:00 h - Encerramento
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Questionario de avaliacio Inicial

Carc formando,

Obrigado por estar presente na formacio - "Sobrecarga do Cuidador Informal de Adultos com
Cancro Avancade em Cuidados Paliativos”, organizada pela Assistente Social Vera Pires, em
Branco & a Santa Casa da Misericérdia de Castelo Branco.

Desde jd agradeco a sua colaborapio e disponibilidade, para responder is guesties.

a s i i s

4- Numero de anos de experiéncia profissional
<3{} 3-8() >8{)
5- Etrabalhader da Santa Casa da Misericordia de Castelo Brance?
Sim() Nae()
6- Sabe o gque sdo Cuidados Paliativos?
Sim(]) Nae()
7- Tem formacio em Cuidados Paliatives?
Nio () Formacio Bésica () Pds-graduacio( ) Mestrado()
Doutoramento { )
8- Jateve formacées na area dos Cuidades Paliativos?

Sim([]) WNae(])
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2
O

9- Se SIM, gqual a tematica?

10- O gue entende por Cuidador informal?

11- Jawivenciou e/ou acompanhou situacoes de Sobrecarga de Cuidadores
Informais?T

Sim )] Nao()

12- Ja teve formagdes nas guais se abordou a Sobrecarga dos Cuidadores
Informais?

Sm) Nae()
13- Considera pertinente a tematica da formacdio?

Sm) Naeoif) Justifigue:

DERIGADMD!
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Questionario de avaliacio

Carc formandao,

Obrigado por ter participado na formacido - “Sobrecarga do Cuidador Informal de Adultos com
Cancro Avancade em Cwidades Paliatives”, organizada pela Assistente Social Vera Pires, em
parceria com a Escola Superior de Sande Dr. Lopes Dias, do Instituto Politécnico de Castelo Branco
e a Santa Casa da Misericordia de Castelo Branco.

Desde ja agradego a sua colaboragac e dispomibilidade, para responder as questbes através de
cruges ou de resposta aberta. 0 questiondrio € andnima.

Instrumento de avaliacio pedagogica da formacdo e da formadora

Itens de avaliacio Insuficiente | Suficiente | Bom Muito Bom

Metodologia letiva

Conteddos

Clareza na exposicio

Atitude pedagogica
da formadora

Materiais fornecidos

Interesse paraa
prifica profissional
Condigies fisicas e
logisticas
AvaliagSo global da
formacao
Sugestoes e/ on

comentaries

OBERIGADO!
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Apéndice J - Analise das respostas dos formandos ao questionario
de avaliacdo pedagodgica inicial
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ProfissGes dos Formandos

Ajudantes de Lar/Centro de Dia [N 2
Animadora Sociocultural [l 1

Técnicos de Diagndstico e Terapéutica [N 2
Técnica de Apoio avitima [l 1
Assistente Social [ 1

Psicélogos NN >

Enfermeiros [N 2

Estudantes de Enfermagem [ e 10

0 2 4 6 8 10 12
= Estudantes de Enfermagem = Enfermeiros
= Psicélogos = Assistente Social
= Técnica de Apoio a vitima = Técnicos de Diagndstico e Terapéutica
= Animadora Sociocultural m Ajudantes de Lar/Centro de Dia

Numero de anos de experiéncia profissional

&

m Menosde3 m®mEntre3e6 ®Maisde6 = Ndorespondeu
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Tem formacao em Cuidados Paliativos?

0o

m Ndo m Formacgdo Basica = Pds-graduagdo m Mestrado = Doutoramento

Ja teve formacgdes na area dos Cuidados Paliativos?

mSim mN3o = =
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Ja vivenciou e/ou acompanhou situacdes de Sobrecarga de
Cuidadores Informais?

aSim mNio = =

Ja teve formacdes nas quais se abordou a Sobrecarga dos
Cuidadores Informais?

aSim mN3o = =m
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Apéndice K - Questionario para validar Guia
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62 Mestrado em Cuidados Paliatives

Questionario para validar Guia

Sobrecarga do Cuidador Informal de Adultos com Cancro
Avancado em Cuidados Paliativos

No d da elaboragie de Relatério de Pritica Clinica do 62 Mestrade em Cuidados
Paliativos, da Escola Superior de Satide Dr. Lopes Dias, do Instituts Politéenics de Castels
Branceo, com objetive de obter o grau de Mestre, procedemes A criagdo de um Guia, cuja
tematica incide sob a “Sobrecarga do Cuidador Informal de Adultos com Cancro
Avangado em Cuidades Paliatives™.

A metodologia wrilizada para a elaboragio do Guia contemplou pesquisa

bibliogrifica. a elak io e melhoria de uma Revisdo Sistemitica da Literatura -

intitulada de “Fatores que influenciam a sob -ga do cuidador informal de adultos com

cancro avangado em Cuidados Paliatives”. assim come informagio obadda através da

itica clinica. realizada num Hospital Oncolégico, no servico de cuidados paliativos.
s " &

Nesta pritica clinica foi ainda p | recolh a sas
infi is. com o3 profissionais da irea da saide que integram a equipa de INteTRAMENts
dos cuidados paliatives. Desta forma p d a uma pilagic de indicad &
f: mais preval d no Guia. O Guia tem como objetivo a prevengio,
d ioe inh de cuidad inf que possam wir a ter sobrecargaou
jd se com sok 24
Este d ¥ o . hacui o /ou Sugesabes dd mall

que serdo p n das numa versio final do Guia.

Agradego que leia o Guia do. d do a cuidad infi is de
doentes adultos com do em cuidados paliativos e a profissionais da dreada

satide, a wrabalhar em cuidades paliativos. ¢ anote todas as suas recomendagdes ¢
sugestoes de melhoria respondendo as questdes seguintes (de L a6).

Desde ji de¢o a sua parti i

Vera Licia Alves Pires

174

62 Mestrado em Cuidados Paliativos

1- Considera a estrutura do Guia adequada? Justifique a sua opinido.

2- Considera o conteiido do Guia adequado aos cuidadores informais e aos
profissionais da drea da saide, quanto i linguagem. temiticas, contetidos?
Justifique.

3- Considera que o Guia ¢ adequado para ajudar os cuidadores informais, a
prevenir e a conhecer os sintomas da sobrecarga e fou atenuagio de estados
de sobrecarga ja existentes em cuidadores informais de doentes adultos com
cancro avan¢ado em cuidados paliativos? Por favor justifique a sua opgdo.

4- Considera que o Guia estd adequado aos profissionais da drea da saide a
trabalhar em cuidados paliativos, quanto i sensibilizagdo e alerta para a
prevencio e/ou detecio de estados de sobrecarga ji existentes e respetivos
encaminhamentos dos cuidadores informais? Por favor justifique a sua
opsdo.

§- Quando e onde considera pertinente a entrega deste guia ao piiblico alvo?

6 Sugestdes ef/ou recomendagSes de melhoria que considere pertinente
indicar (bibliografia ou outros).

Obrigada pela sua disponibilidade e contributos!

Vera Licia Alves Pires
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Apéndice L - Declaracao de Aceitacao
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wologes Dias &2 Mestrado em Cuidados Paliativos

Declaracio de Aceitacio

[(nome), com o grau académico de

declara aceitar participar no Painel de Peritos
para validagio do Guia - “Sebrecarga do Cuidador Informal de Adultos com Cancro
Avangado em Cuidados Paliativas”

, de de 2018

(assinatura)
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Apéndice M - Analise Categorial dos Questionarios dos peritos
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1. Considera a estrutura do Guia adequada? Justifique a sua opinido.

Percecado da

estrutura
do guia.

Justifique.

Adequacao

Sim “Considero adequado quanto a forma e a extensdo. Proporciona uma
leitura facil e efetiva.”
“A estrutura do guia parece-me adequada, facil de utilizar, devido ao
formato tipo check-list.”

Nao “Considero que deve ser revisto e simplificado. Se pretende publicar na

forma de Guia deve ser estruturado de modo mais simples.”

“Penso que a estrutura, devera ser melhor trabalhada. No inicio sinto falta
de explicacdo do conceito de sobrecarga.

Quando apresenta os fatores que podem provocar sobrecarga, percebe-se
a existéncia de fatores relacionados, mas que ndo surgem agrupados, o
que torna a leitura e entendimento dificil. ”
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2. Considera o conteddo do Guia adequado aos cuidadores informais e aos profissionais da area da saudde,

quanto a linguagem, tematicas, conteudos? Justifique.

Adequacao

do conteudo
do Guia,
quanto a
linguagem,
tematicas e
conteudos.

Justifique.

A cuidadores | Adequado
informais
Desadequado
A Adequado “Alinguagem é pouco acessivel a maioria dos cuidadores informais e que a
profissionais 22 parte do guia sobre o papel de alguns profissionais...ndo tera muito
da drea da interesse para o cuidador informal.
saude

Sugere-se que este guia se destine aos profissionais.”

“A partir do ponto que comeca a discutir a prevencao e atuag¢do o discurso é
claramente direcionado aos profissionais e ndo aos cuidadores informais, o
que levanta a seguinte questdo: é possivel elaborar um guia que possa estar
bem direcionado para profissionais e cuidadores?

Se se destinar a cuidadores a linguagem tera que ser mais acessivel e com
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apresentacao de estratégias reais de prevencao de sobrecarga.

Se se dirigir a profissionais, penso que falta profundidade. Como deteto
sinais de exaustdao? Com que instrumentos? Quais sinais de exaustao devo
valorizar?”

Desadequado
A ambos Adequado “Exatamente porque esta numa linguagem simples e direta adequa-se
perfeitamente nao s6 a cuidadores informais como aos profissionais.”
Desadequado
Outros “A quem se destina este guia? Aos profissionais de saude? A Cuidadores?

Qual o objetivo do mesmo?

Nao sei se num guia deve constar o tipo de informacao
introdutoria...devera ser mais sintético na introducgao.”

3. Considera que o Guia é adequado para ajudar os cuidadores informais, a prevenir e a conhecer os sintomas

da sobrecarga e/ou atenuacdo de estados de sobrecarga ja existentes em cuidadores informais de doentes

adultos com cancro avancado em cuidados paliativos? Por favor justifique a sua opgao.
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Adequacdao do guia

para ajudar
cuidadores informais,
a prevenir e a
conhecer os sintomas
da sobrecarga e/ou
atenuacao de estados
de sobrecarga ja

existentes. Justifique.

Adequado “Contem informacdo importante. Mas a linguagem parece mais dirigida aos
profissionais do que aos cuidadores.”
“Sim é adequado, com a sugestao de a 12 parte do guia ser adaptada em termos de
linguagem.”

Desadequado “0 guia se for dirigido a cuidadores tem que apresentar estratégias operacionais e
nao exemplos como “aceitar o curso da doenga.

Outros “Muito pertinente esta questido porque uma grande parte dos cuidadores

informais acham que é uma obrigagdo sua, mas nunca tiveram acesso a formacgao
adequada e apoio estruturado que os alerte da sua prépria fragilidade e limites
para cuidar bem.”
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4. Considera que o Guia estd adequado aos profissionais da area da saude a trabalhar em cuidados paliativos,

quanto a sensibilizacdo e alerta para a prevenc¢ao e/ou dete¢do de estados de sobrecarga ja existentes e respetivos

encaminhamentos dos cuidadores informais? Por favor justifique a sua opgao.

“Adequado. Mas poderiam ser aprofundadas mais a¢des dos varios
profissionais.”

“Este guia por considerar que estad bem estruturado, esta adequado a
profissionais de sauide. Toda a sensibilizacao para esta realidade é

importante.”

“Sim, é adequado.”

Desadequado | 1 “0O documento é bastante superficial e ndo atinge a meta de sensibilizar,
porque ndo apresenta dados de prevaléncia de sobrecarga e as
consequéncias importantes e nocivas que este fendmeno pressupde.
Também faz falta um instrumento que permita decidir se existe sobrecarga.

Tera que incluir evidencia cientifica, instrumentos, planeamento, formas de
atuacdo, etc..”
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5. Quando e onde considera pertinente a entrega deste guia ao publico alvo?

Nos servigcos “De forma a ser entendido corretamente e em tempo proprio, penso que nos servigos

de cuidados especificos de cuidados paliativos.”

paliativos

Formacgao 1 “0 guia deve ser disponibilizado e divulgado aos profissionais de saude, eventualmente
em servigo numa formacgao em servigo em que se discuta esta tematica. Os cuidadores informais

deviam ter acesso ao documento numa fase precoce (12 ou 22 conversa com a equipa).”

Outros 2 “Depende a quem se dirige, aos profissionais? Ou aos cuidadores? No inicio do processo
de cuidar no domicilio...”

“E dificil responder a esta questdo, ndo me aprece que este guia possa resultar para dois
grupos de publico-alvo, com necessidades distintas.”
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6. Sugestdes e/ou recomendagdes de melhoria que considere pertinente

indicar (bibliografia ou outros).

Lein231/2018 de 18 de Julho - Versa os direitos das pessoas em contexto de doenca

avancada e em fim de vida

“Estar tranquila”: la experiencia del descanso de cuidadoras de pacientes com
demencia avanzada de Carmen De La Cuesta-Benjumea,

http://pensarenfermagem.esel.pt/files /2009 13 2 2-10%282%29.pdf

Impact of caregiver burden on mental health in bereaved caregivers of cancer
patients: A systematic review de Julia Grof3e, Julia Treml & Anette Kersting,

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/pdf/10.1002 /pon.4529

If you're a caregiver - Canadian Cancer Society, http://www.cancer.ca/en/cancer-

information/cancer-journey/if-you-re-a-caregiver/?region=on

Caregiver Resource Guide - American Cancer Society,

https://www.cancer.org/content/dam/cancer-org/cancer-control/en/booklets-

flyers/american-cancer-society-caregiver-resource-guide.pdf

“Sintetizar a Bibliografia numa s6. Clarificar a quem se dirige e conforme isso,

adequar mensagem e redacao/linguagem.
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Apéndice N - Guia reformulado e validado por peritos em CP
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Guia

Sobrecarga do cuidador informal de doentes adultos
com cancro avancado em cuidados paliativos

O guia tem como destinatarios os profissionais da area da saude, que na sua
pratica diaria lidam com doentes e seus cuidadores informais. Tem como objetivo
sensibilizar os profissionais da area da satde para a tematica, melhorando a sua
prevencao, detecdo, tratamento e/ou encaminhamento.

O que é a sobrecarga do Cuidador Informal?

O cuidador informal contempla uma multiplicidade de tarefas constantes que vao
aumentando a medida que a doenca e a dependéncia do doente progridem. A
sobrecarga do cuidador informal é definida como sendo “um produto resultante da
avaliagdo dos cuidados acerca do papel e das tarefas que realizam, da percegcdo do
desenvolvimento da doenga dos familiares e das interferéncias que estes fatores causam
nos vdrios dominios da vida da pessoa” Braithwaite (1992:14) citando por (Ferreira,

2012, p. 15).

A sobrecarga a que muitos cuidadores informais estdo sujeitos, esta associada a
problemas de ordem psicolégica, fisica, emocional, social e financeira, advindos do ato
de cuidar, como: ansiedade, depressao, frustracao, fadiga, culpabilidade e

ressentimento (Alves, 2010).

Porém, existem autores que distinguem a sobrecarga objetiva da subjetiva. A
primeira esta associada a situacdao concreta da doenca (gravidade, estadio), as
implicacdes que tem no doente e o impacto que o cuidador informal sofre devido ao
que é sentido e transmitido pelo doente. A segunda, a sobrecarga tida como subjetiva,
segundo Paul (1997) citado por (Alves, 2010), é o resultado das atitudes e respostas
emocionais do cuidador informal, que maioritariamente sao a perda de liberdade,
mudanca de rotinas e alteracdo da vida quotidiana do cuidador informal, com intuito

de cuidar e acompanhar o doente prestando-lhe os melhores cuidados possiveis. Ou
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seja, a sobrecarga objetiva, corresponde as demandas do ato de cuidar, enquanto que

a subjetiva, se relaciona com a sensagao provocada pelo ato de cuidar.

Segundo Alves (2010, p. 2) as maiores implicacdes na sobrecarga do cuidador
informal sdo “as alteracdes econdmicas, o abandono do auto-cuidado, o medo na
prestagdo de cuidados, perda do papel social e familiar e sentimento de culpa em

relagdo a incapacidade de ndo puder fazer mais pelo seu familiar.”

Segundo Ignacio et al, (2011) e com base na sua recolha de dados através de
diversos estudos sobre os aspetos da sobrecarga de cuidadores familiares de
pacientes oncologicos terminais, foram identificados os seguintes tipos de sobrecarga
nos diversos estudos: Mental, decorrente de depressiao (75%), ansiedade (20%),
Distress (30%), irritabilidade (15%); Fisica, decorrente de atendimentos as
necessidades basicas do paciente (15%) e rutura na rotina do cuidador (55%); e

Social decorrente de conflitos no trabalho e dificuldades financeiras (45%).

Verificou-se ainda que em 80% dos estudos a prevaléncia de cuidadores é do sexo
feminino, em 55% sdo conjuges como cuidadores. Por fim 10% enuncia
inexperiéncia/dificuldade no cuidar e outros 10% dos estudos referem a existéncia
da perda de confiang¢a nos cuidados na fase final da vida, ou seja, os cuidadores
demostram receio e pouca confianca em cuidar de doentes no domicilio,

principalmente nas fases de proximidade da morte.

Assim sendo, é fundamental que os profissionais da area da satde estejam cada
vez mais sensiveis a esta tematica, melhorando a sua prevencdo, reconhecimento,
tratamento e/ou encaminhamento. Permitindo que o cuidador informal preste os
cuidados necessarios ao doente, de forma humana, consciente e adequada,
dignificando-lhe a vida e proporcionando-lhe o maximo conforto possivel e qualidade
de vida. E crucial que os cuidadores informais se encontrem bem de satide e se sintam
apoiados pelos profissionais da area da saude, podendo realizar o desejo da maioria

da populagao portuguesa, o de viver os seus ultimos dias em casa.
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Em Portugal no que concerne a preferéncias do local de morte, 50% expressa o

desejo de morrer na sua prépria casa e 1% de morrer em casa de um familiar ou

amigo, o que perfaz um total de 51% em morrer em casa (Gomes et al., 2013).

O que pode provocar sobrecarga no CI?

YV V.V V V V V V V V V V V

YV V.V V VYV V

Consagrar muitas horas no cuidar do doente;

Alteracao do padrao de sono do cuidador por estar sempre em vigia constante;
Impossibilidade de o cuidador usufruir de tempo para ele mesmo;

Perda de rotina dos cuidadores informais;

Perda financeira;

Pouco suporte familiar e social;

Isolamento familiar;

Relacdo disfuncional de casal e/ou familiar;

Familias com menores a cargo;

Cuidadores informais sem familia alargada presente;

Familias em que o unico cuidador informal é idoso;

Inexperiéncia (medos e receios) no cuidar;

Desconhecimento da existéncia de dispositivos multiplos para ajuda nos
cuidados (tarefas, alimentacao, higiene, mobilidade);

Dificuldades de adaptacdo ou aprendizagem de competéncias necessarias aos
cuidados;

Incerteza quanto ao prognostico, receio das complicagdes/intercorréncias e de
ndo estar preparado para responder adequadamente;

Conspiracao do siléncio;

Descontrolo sintomatico;

O sofrimento do doente (fisico, psicologico e emocional);

Vivéncia do luto em simultaneo com “o ter que cuidar”;

Historial prévio de perdas (acontecimentos de vida adversos - stressantes);

Historial prévio de psicopatologia (perturbagdes depressivas/ansiedade).
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Sinais e fatores de alerta de Cuidadores Informais com Sobrecarga

Os sinais e fatores que se identificam mais frequentemente no cuidador informal

com sobrecarga sio:

YV V.V V V V V V VYV V

YV V.V V V V V V V V V V VY

Alteracao da identidade;

Ansiedade;

Auséncias ao trabalho;

Cansaco;

Conflitos familiares recorrentes;

Depressao;

Dificuldade na aceitacdo na doenga avancada do familiar (negagao /revolta);
Discurso com questdes recorrentes ja abordadas previamente;
Discurso desadequado;

Distanciamento do doente e das suas responsabilidades; ou Alteragdo do grau
de funcionalidade nas Atividades da Vida Diaria;

Incapacidade fisica/emocional e reduzida qualidade de vida;
Insonias;

Irritabilidade facil;

Isolamento total;

Labilidade emocional (distress desajustado, choro);

Mudanca do padrao de sono;

Mudanga na autoimagem;

Mudangas de horarios;

Perda de confian¢a na equipa multidisciplinar;

Preocupacdes com problemas financeiros, socais e fisicos;
Preocupagdes excessivas com o futuro;

Pressao do cuidar;

Stress.

Como prevenir
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0 processo de cuidar de um adulto com cancro avangado em cuidados paliativos é

por si mesmo um fator muito stressante, que agregado a outros fatores dai

resultantes, pode causar impacto negativo na saide do cuidador informal, pelo que a

prevencao é de grande importancia.

>
>

YV V V VYV V

Y

Aconselhar a manter as tarefas da vida diaria normativas;

Apoiar o cuidador informal a nivel psicolégico fisico e socioeconémico;

Apoiar espiritualmente e psicologicamente - de modo a evitar o luto
complicado e encontrar sentido no cuidar;

Comunicagdo eficaz entre a triade equipa/doente e cuidador informal;
Diminuir os medos e os receios do ato de cuidar / questdes envolventes;
Disponibilidade da equipa multidisciplinar para acompanhamento das
complicagdes e esclarecimento de davidas do cuidador informal;

Ensinar de modo correto e direcionado de acordo com as necessidades de cada
doente;

Ensinar sobre a importancia de delegar fungoes;

Estabelecer um plano terapéutico claro e conciso;

Incentivar a comunicagao / escuta ativa;

Incentivar o envolvimento de mais que um cuidador informal;

Informar sobre recursos existentes na comunidade (cuidadoras formais, SAD,
PSS, Particulares);

Procurar estar informado sobre a situacao clinica do doente;

Reforgar a necessidade do descanso do cuidador.

Como atenuar

YV V. V V V

Aceitar o curso da doenca;

Apoiar socialmente aos cuidadores informais;

Avaliar de forma correta as necessidades do doente/familia;

Comunicar eficazmente na triade equipa/doente/cuidador informal;
Desaconselhar a permanéncia do cuidador informal (a tempo inteiro) durante
o internamento;
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» Direcionar a conduta profissional para o cuidador informal (comunicagdo e
atencao);

» Encaminhar para apoio social;

» Incentivar a espiritualidade de forma a encontrar significado no ato de cuidar;

» Incentivar a reflexdo do ato de cuidar com o intuito de valorizacao e
crescimento pessoal;

» Incentivar ao autocuidado e realizacdo de tarefas distrativas;

» Incentivar a partilha das dificuldades/emog¢6es com familiares ou amigos.

» Incentivar intervengdes de grupo com o intuito de combater a
angustia/sofrimento existencial;

» Incentivar o maior uso de cuidados paliativos quando o doente se encontra
internado;

» Reforcar a equipa multidisciplinar sempre que necessario (encaminhamento
correto para diferentes areas);

» Revisdo do plano de cuidados sempre que necessario;

» Valorizar o cuidar pela equipa multidisciplinar, de modo a que o cuidador

atribua significado a sua experiéncia de cuidar.

Instrumentos para detecdo de sinais de sobrecarga em cuidadores

» Escala de Zarit: sobrecarga do cuidador em cuidados paliativos domiciliarios;
» Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC), traduzida e adaptada para a
populacdo portuguesa, a partir da Burden Interview Scale (Escala de Zarit);

» Questionario de Avaliacao da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI).

Instrumentos de avaliaciao do cuidador

> Indice de Avaliacio das Dificuldades do Cuidador (CADI);

> Indice de Avaliagio das Estratégias de Coping do Cuidador (CAMI);
> Indice de Satisfacdo do Cuidador (CASI);

» Escala de Satisfagdo com o Suporte Social (ESSS).
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Qual o papel que alguns dos profissionais da area da saude, no

internamento do_ servico de cuidados paliativos de um Hospital

Oncolégico, consideram mais pertinente

Assistente Social

» Ser dinamizador, empenhado e motivado na procura de solu¢des de melhoria
das condi¢des dos doentes e seus cuidadores informais, que corajosamente
assumiram o seu familiar nesta fase da vida;

» Ser criativo, imaginativo, habilidoso e saber gerir as suas proprias emogdes;

» Estar atento as mudancas sociais e a novos fatores de risco social;

» Ser bom observador e atento aos sinais de exaustdo real dos cuidadores
informais;

» Transmitir informacdo aos cuidadores informais sobre a importincia dos
cuidados no domicilio, sempre que possiveis e proporcionar formag¢do aos
cuidadores especificos de cada doente, tendo em conta as necessidades do
mesmo;

» Facilitar acesso a recursos como (ajudas técnicas) material de apoio, apoio
domiciliario e fomentar o auto- cuidado do cuidador informal;

» Articular com os servicos existentes na comunidade, com intuito de dar a
conhecer aos cuidadores informais o que existe e lhes pode ser util, naquele

dado momento das suas vidas.

Médico

» Manter-se atento aos sinais de sobrecarga, em comunicacdo permanente com
os restantes membros da equipa assistencial;

» Demonstrar disponibilidade e fomentar a confianga para que os cuidadores
informais possam abertamente formular as suas duvidas ou expressar as suas

dificuldades;
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» Envolver precocemente outros membros da familia ou do circulo social que
possam apoiar a prestacdo de cuidados e construir uma presenc¢a perante os
cuidadores informais, identificar caréncias sociais precocemente.

Enfermeiro

» Detetar precoce sinais de exaustdo;

» Ensinar previamente os cuidadores informais, sobre a forma como devem
prestar os cuidados, para prevenir e/ou atenuar casos de exaustao;

> Escutar de forma ativa;

» Prestar acompanhamento afetivo dos cuidadores;

» Alertar para a importancia da existéncia de um didlogo aberto entre
doente/Cuidador informal/equipas assistenciais/comunidade, de modo que
seja possivel identificar o grau de tolerancia de cuidadores informais;

» Mostrar sempre disponibilidade para explicar os ensinos que devem ser
procedidos no ato de cuidar do doente;

» Fazer um encaminhamento correto e possivel;

» Estar disponivel para prestar esclarecimento.

Psicélogo

» Prestar intervencdo psicolégica estruturada a cada situagdo especifica
(intervengdo de suporte/humanista - existencial);

» Mostrar-se disponivel para auxiliar na resolucdo de assuntos pendentes/
comunicacao eficaz entre familia/ doente e equipa
assistencial/multidisciplinar;

» Recorrer se necessario a intervencao familiar (conferéncia familiar);

» Intervir ao nivel das rela¢des familiares desajustadas;

» Intervir ao nivel do sofrimento emocional (distress) para a sua diminuicdo
(criar/promover estratégias para lidar com o sofrimento mais ajustado);

» Usar as estratégias de coping mais ajustadas;

» Preparar para a perda;
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> Intervir no luto.
Conclusao

E fundamental que os profissionais da area da saude, tenham conhecimento
dos varios modelos de resposta que os cuidadores informais utilizam. Sé assim, sera
possivel refletir e planificar intervengdes, identificar os cuidadores informais que se
encontram em maior risco, e com estes ajuda-los a identificar e/ou diminuir as
estratégias de coping que se demonstram ineficazes, bem como ajuda-los e/ou
capacita-los no desenvolvimento de estratégias para lidarem com as diversas
situagdes, proporcionando aos doentes a melhor qualidade de vida possivel, sem que

o bem-estar do seu CI seja comprometido (Brito, 2000 citado por Bailao (2013)).

Segundo o apurado na pesquisa e na pratica clinica, os cuidadores informais
sdo pessoas diferentes que cuidam de doentes diferentes, o que faz com que cada um
encare o ato de cuidar de forma especifica. Enquanto uns cuidadores informais
poderdo encarar o ato de cuidar de doentes adultos com cancro avancado em
cuidados paliativos, de forma negativa, associando os impactos negativos nas suas
vidas, existem outros cuidadores informais que independentemente das dificuldades
encontradas no processo do ato de cuidar, conseguirem encontrar sentido nesse ato
de cuidar e consideram-no positivo. Referem maioritariamente como aspetos
positivos do ato de cuidar, a aprendizagem, o sentirem-se Uteis e necessarios, o terem
conseguido encontrar um sentido para a vida, o enriquecimento pessoal e a gratiddo

do que fizeram pelo doente. (Grabel, E. & Adabbo, R., 2011); (Stenberg et al., 2010).
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Anexo A - A ética no servico social - Principios e valores
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APSS - A do dos Profissionais de Servigo Social

A ETICA NO SERVICO SOCIAL
- PRINCIPIOS E VALORES -

Adaptados pela assembleia Geral da FIAS em Colombo
Sirilanka, em Julho de 1994

1. INTRODUCAO

A consciéncia ética é uma componente indispensavel da pratica profissional de todos os Assistentes
Sociais. A sua capacidade de proceder em conformidade com a Etica é um aspecto essencial 2
qualidade do servigo que & prestado aos utentes.

O objectivo da FIAS — Federagio Internacional dos Assistentes Sociais — € promover a reflexdo ¢ o
debate sobre a ETICA entre as associagdes membro da FIAS, os Assistentes Sociais ¢ os Servigos
Sociais.

Os fundamentos da reflexdo ética da FIAS, que se apresentam neste documento, “Etica no Servigo
Social — Principios e Valores”, é composto de dois documentos: “Declaragfo Internacional dos
Principios Eticos do Servigo Social” e “Cédigo de Deontologia em Servico Social”.

Estes documentos indicam os principios éticos base, da profissdo de assistentes sociais e recomendam
os procedimentos nela a adoptar, face ndio s6 as situagdes problema, como ao relacionamento
profissional com os utentes, assim como os colegas e outros interventores sociais.

Este documento seré a base de um processo continuo de andlise, de reflexdo e de reformulagdo entre a
pratica e a teoria.

2. DECLARACAO INTERNACIONAL dos PRINCIPIOS ETICOS no
SERVICO SOCITAL

A FIAS reconhece a necessidade de uma declarag@io dos Principios Eticos como guia orientador para
lidar com os problemas Eticos no Servigo Social.

As finalidades da Declaragio Internacional dos Principios Eticos sfo:

1. Formular um conjunto de principios béasicos de Servigo Social, os quais devem ser adaptados as
diversas realidades socioculturais.

2.° Tdentificar problemas éticos na préatica do Servigo Social.

3.° Elaborar um guia metodolégico para lidar com questdes éticas/problemas éticos.

A Declaragfio Internacional dos Principios Eticos, assume que, tanto as Associagoes da FIAS, como os
seus membros, aderem aos principios aqui formulados. A FIAS espera que cada Associagéio apoie os
seus membros na identificagdio e na forma de lidar com os problemas Eticos no exercicio da sua
profissdo.

As Associages membro da FIAS e os seus associados devem informar o Comité Executivo da FIAS
acerca de qualquer Associaciio membro que negligencie a adesdo a estes principios. As Associagtes
Nacionais que tenham dificuldades na adopgio destes principios notificardo o Comité Executivo, o
qual poderd impor os acordos e o espirito da Declaragdo dos Principios Eticos a uma Associagdo
membro. Se tal nfio for suficiente o Comité Executivo pode, ainda, como medida seguinte, sugerir a
suspensio.

A Declaragio Internacional dos Principios Eticos deve ser do dominio piiblico. Isto capacitard os
utentes, os empregadores, os profissionais de outras areas e o pliblico em geral a ter expectativas de
acordo com os principios éticos para todas as Associagdes membro, devido as diferengas legislativas,
culturais e governamentais, existentes entre paises membro da FIAS.
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2.1.— Os Principios

Os Assistentes Sociais tém como objectivo do seu trabalho o desenvolvimento dos seres humanos,
vivenciando os seguintes principios basicos:

2.1.1. Cada Ser Humano tem um valor tinico em si mesmo o que justifica o respeito
moral por essa Pessoa;

2.1.2. Cada individuo tem direito & sua autodeterminaco, até ao limite em que isso
nfio desrespeite os iguais direitos dos outros e tem a obrigagio de contribuir
para o bem estar da sociedade;

2.1.3. Cada sociedade, seja qual for a sua estrutura, dever proporcionar 0 maximo
de condigdes favoraveis de vida aos seus membros;

2.1.4. Os Assistentes Sociais tém um compromisso com os principios de Justiga
Social;

2.1.5. Os Assistentes Sociais devem colocar os seus objectivos, conhecimentos e
experiéncia ao servigo dos individuos, dos grupos, das comunidades e da
sociedade, apoiando-os no seus desenvolvimento e na resolugdo dos seus
conflitos individuais ou colectivos ¢ nas consequéncias que dai advém;

2.1.6. Espera-se que os Assistentes Sociais providenciem o melhor apoio possivel a
toda e qualquer pessoa que procure a sua ajuda e conselho, sem discriminagdo
com base na deficiéncia, cor, raga, classe social, religido, lingua, convicgdes
politicas ou opgdes sexuais;

2.1.7. Os Assistentes Sociais respeitam os Direitos Humanos basicos, de individuos
e grupos, consignados na Declaragio Universal dos Direitos Humanos das
Nagdes Unidas e em outras convengdes internacionais derivadas daquela
Declaracéo;

2.1.8. Os Assistentes Sociais salvaguardam os principios de privacidade,
confidencialidade e uso responsivel da informagio no seu trabalho
profissional. Deverdio ainda respeitar a confidencialidade mesmo quando a
legislagdo do seu pais € contréria a esta exigéncia;

2.1.9. Espera-se dos Assistentes Sociais um trabalho de estreita colaborago com os
seus utentes, na defesa do seu proprio interesse ¢ no interesse dos outros com
ele envolvidos. Os utentes sio encorajados a participar ¢ devem ser
informados dos riscos e beneficios provaveis no decurso do processo;

2.1.10. Os Assistentes Sociais, geralmente, esperam que os uientes assumam em
colaborag#io com eles a responsabilidade de decidir a orientacHo a dar aos seus
problemas que afectam as suas vidas. A pressdo que venha a ser necessério
exercer para resolver os problemas de uma parte 4 custa dos interesses das
outras partes envolvidas, s6 deveria acontecer depois de uma aprofundada
avaliagdo das reclamagdes das partes em conflito. Os Assistentes Sociais
devem evitar o recurso a coacgio juridica;

2.1.11, O Servigo Social é incompativel com o apoio directo ou indirecto a grupos de
individuos, forgas politicas ou sistemas de poder que dominem os Seres
Humanos, pelo uso da forga, tais como: a tortura ou meios violentos;

2.1.12. Os Assistentes Sociais tomam decisdes ¢ eticamente justificadas apoiando-se
na “Declarago Internacional dos Principios Eticos” ¢ nas “Normas Eticas
Internacionais para os Assistentes Sociais”, adaptadas pela sua Associagio
Profissional Nacional.
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As “4reas problema” que levantam questdes éticas especificas ndo sdo
necessariamente universais, devido as diferencas socioculturais € politicas.
Cada Associagio Nacional deverd promover o debate e a clarificacio de
questdes importantes e dos problemas particularmente relevantes para o seu
pais. Contudo, as areas problema, que se seguem, sfo por regras as
reconhecidas universalmente:

1) Quando a lealdade do Assistenie Social se confronta com interesses
contraditorios entre:
~  o0s do proprio Assistente Social e os seus utentes;
- os interesses incompativeis de utentes individuais e outros individuos;
- os interesses contraditérios de grupos de utentes;
- grupos de utentes e o resto da populagéo;
- o funcionamento da instituigdo, o empregador e os Assistentes
Sociais;
- grupos de profissionais diversos.

2) O facto de o Assistente Social apoiar e controlar ao mesmo tempo (fungio
de apoio e de controlo), coloca a questdio da escolha de valores, a fim de
evitar a confusio ou a falta de clarificacio nas accbes e suas
consequéncias. Quando se espera que o0s Assistentes Sociais
desempenhem um papel no controlo dos cidadios, eles sdo obrigados a
clarificar as implicaces éticas desta fungfio e em que medida este papel é
aceitavel relativamente aos “Principios Bésicos Eticos do Servigo Social”.

3) O dever do Assistente Social de proteger os interesses do utente
facilmente entram em conflito com exigénecias de eficiéncia e de
rentabilidade, o que leva este problema a assumir importincia com a
introdugéio e o uso da tecnologia da informagio no dmbito da Acgdo
Social.

Os principios expressos em 2.1, deverfio estar sempre na base de qualquer
deliberagdo apresentada ou de qualquer escolha feita, pelos Assistentes
Sociais ao tratar situagbes/problema.

2.3. - Metodologia para a Selugfio das Situacdes/Problema

ikt 8
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As diferentes Associagdes Nacionais de Assistentes Sociais sdo obrigadas a
tratar os assuntos de tal maneira que as situagdes problemas/éticos possam ser
tidas em consideragfio e tentada a sua resolugio em foruns colectivos dentro
da organizagfo. Estes foruns deveriam possibilitar, ao Assistentes Social um
espago para debater, analisar e reflectir as situagBes problemas/éticos em
colaboragiio com os colegas, com outros grupos de especialistas e outras
partes afectadas pelo assunto em debate.

Mais ainda, tais foruns deviam dar oportunidade aos Assistentes Sociais de
receber conselho e apoio de colegas e de outros técnicos. A andlise e debate
da Etica deveria procurar criar sempre oportunidades e opgdes.

As Associagbes membro é exigido que produzam e/ou adaptem directrizes
éticas para os diversos campos da Acgfio Social, especialmente para aqueles
onde existem situacdes problema/éticos complicados, assim como para dreas
onde os principios éticos do Servigo Social possam entrar em conflito com os
sistemas legais ou a politica das autoridades do respectivo pais.

Quando os Principios Eticos estdo definidos, compete as Associagdes ajudar

os Assistentes Sociais a analisar e a reflectir sobre as questdes éticas das
situagfies problema, na base de:
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2) O CONTEXTO ético/moral e politico das acgBes, isto € a andlise dos
valores e poderes que constituem o enquadramento das condicdes da
acgdo;

3) Os MOTIVOS da acgfio, quer dizer, antes de se iniciar um processo, de
agir, deverfio ser clarificadas as motivagBes e os objectivos da Acgdo
Social;

4) A NATUREZA da acgdo, isto €, a andlise do contetido moral da acgao,
por exemplo, o uso de coacgdo como oposto & cooperagio voluntaria,
tutela versus participagéo, etc..

5) As CONSEQUENCIAS que a accio pode ter para os diferentes grupos,
isto €, uma analise das consequéncias das diversas formas de ac¢do para
todas as partes envolvidas, tanto a curto como a longo praz

2.3.4. As Associagbes membro sfio responsaveis por promover o debate, o ensino e a
pesquisa relativas as questdes éticas.

3. NORMA ETICAS INTERNACIONAIS para os ASSISTENSTES

SOCIAIS
(Esta parte ¢ baseada no Cédigo Internacional de Deontologia para o Assistente Social, adaptado pela
FIAS em 1976, mas ndo inclui os principios éticos visto que estas estfio agora incluidos no ponto 2.1.
— Declaragdo dos Principios Eticos do Assistente Social — no presente documento).

3.1. Predmbule

O Servigo Social tem a sua origem nos ideais e filosofias humanitérias, religiosas ¢ democréticas. Tem
como objectivo responder as necessidades humanas que resultam das interaccdes pessoa/sociedade e
ainda ao desenvolvimento do seu potencial humano. Os Assistentes Sociais tém como objectivo o
bem-estar e a auto-realizagdio dos seus utentes; o desenvolvimento e o uso disciplinado do
conhecimento a respeito do comportamento humano e social; o desenvolvimento de recursos para ir ao
encontro das necessidades e aspiragdes, tanto dos individuos, como dos grupos e da sociedade, em
ordem a uma maior Justica Social. O Assistente Social é obrigado a reconhecer e a aplicar estas
normas de conduta ética, baseadas na Declaragdo Internacional dos Principios Eticos de Servigo

3.2. Normas Gerais de Conduta Etica

3.2.1. Procurar entender cada utente, individualmente, o sistema social em que esta
envolvido, as condicionantes que afectam o seu comportamento e
acompanhamento, assim como os servigos que lhe deveriam ser prestados;

3.2.2. Preservar, afirmar e defender, os valores, conhecimento ¢ metodologia do
Servigo Social, abstendo-se de qualquer comportamento que prejudigue o
exercicio da profissio;

3.2.3. Reconhecer as limita¢des profissionais e pessoais;

3.2.4. Encorajar a utilizag@o de todo o saber e experiéncia prética importantes;

3.2.5. Inovar e aplicar os métodos relevantes no desenvolvimento e validacio dos
seus conhecimentos tedricos e praticos;

3.2.6. Contribuir com a sua assessoria técnica para o desenvolvimento de politicas ¢
programas gue promovam uma melhor qualidade de vida na sociedade:
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3.25.

3.2.30.

APSS — Associacio dos Profissionais de Servigo Social

Identificar e interpretar as necessidades sociais;

Identificar e interpretar a causa e a natureza dos problemas sociais, do
individuo, do grupo, da comunidade e do pais, tanto a nivel nacional como no
contexto internacional;

Identificar, interpretar € dar a conhecer o trabalhoe e as actividades
desenvolvidas pelos Assistentes Sociais;

Esclarecer se as declaragSes publicas ou as acgbes realizadas sfo feitas numa
base individual ou como representante de uma Associagfio Profissional ou
outro qualquer grupo.

3.3. Normas de Servigo Social em Relag¢io com os Utentes

3.4.

a3l

3.34.

Aceitar a responsabilidade em relagfio aos utentes, mas dentro das limitagdes
estabelecidas pelos direitos éticos dos outros e os objectivos dos servigos;

Preservar o direito do utente a um relacionamento de confianga, 4 privacidade
e confidencialidade, e ao uso responsdavel da informagdo. O utente deverd
estar informado da necessidade e do uso da recolha e da partilha da
informacédo dos dados adquiridos enquanto profissional. Nenhuma informagéo
deverd ser cedida sem o conhecimento do utente, excepto nos casos em que
este ndo possa ser responsavel ou em que outros possam ser colocados em
risg‘:o. O utente devera ter acesso aos registos do trabalho social que a ele se
refiram;

Reconhecer e respeitar as opgdes, responsabilidades e diferencas individuais
dos utentes. Dentro do 4dmbito do servigo e do meio social do utente, o
Assistente Social devera ajudar os utentes a assumir a responsabilidade pelas
suas ac¢des, apoiando todos de igual maneira. Se o servigo nio poder ser
efectuado desta forma, os utentes deverfio ser informados disso, para que
possam ficar livres para agir;

Ajudar o utente — ou sociedade a alcancar a auto-realizagiio e atingir o
maximo potencial dentro dos limites dos respectivos direitos, seus e dos
outros. O servigo deve ajudar o utente a entender e a usar o relacionamento
profissional, promovendo as suas aspiragdes e interesses legitimos.

Normas de Servigco Social Relativas a Instituicdes / Servicos e
Organizagoes

3.4.1.

3.4.2.

3.4.3.

3.4.4.

Trabalhar e/ou cooperar com aquelas InstituicSes / Servigos ¢ Organizacdes,
cujas politicas, actividades ¢ funcionamento tenham como objective prestar
um servigo adequado, respeitando uma pratica profissional compativel com os
principios éticos da FIAS;

Executar, responsavelmente, os objectivos e funcées fixados pela Instituicio /
Servico ou Organizago, contribuindo para o desenvolvimento de politicas,
processos e praticas correctas a fim de obter os melhores resultados possiveis;

Manter a responsabilidade para com o utente, desencadeando alteragdes
desejaveis de politicas, de processos e de préticas através de organizamos
responsdveis. Se as solugBes necessdrias ndo forem conseguidas apés terem
sido esgotados todos os canais, deverfio iniciar-se apelos adequados as
autoridades responsdveis ou a uina comunidade de interesses mais amplos;

Assegurar ao utente e¢ 4 comunidade a responsabilidade profissional pela
efici€ncia através da avaliagio do processo em curso;

204



Sobrecarga do cuidador informal de adultos com cancro avancado em cuidados paliativos

APSS — Associacio dos Profissionais de Servico Social

3.4.5. Usar todos os meios para acabar com as politicas, os processos € as praticas,
em conflito directo com os principios do Servigo Social;

3.5. Normas do Servico Secial Relacionadas com os Colegas

3.5.1. Respeitar o saber, a experiéncia e a pritica dos colegas, Assistentes Sociais e
dos profissionais de outras dreas, alargando toda a cooperacio necessaria que
possa intensificar a eficiéncia dos servigos;

3.52. Reconhecer as diferengas de opinifio e de prética dos colegas, Assistentes
Sociais e outros profissionais, expressando as criticas de uma forma
responsavel;

3.5.3. Promover e partilhar as oportunidades de estudo, experiéncias e ideias com
todos os colegas Assistentes Sociais, profissionais de outras disciplinas e
voluntérios, com o objectivo de aperfeigoamento mituo;

3.5.4. Comunicar aos corpos gerentes das Associagdes Profissionais quaisquer
violagdes da ética e das normas profissionais e assegurar-s¢ que os utentes
estdo protegidos;

3.5.5. Defender os colegas contra acgdes injustas.

3.6. Normas Relativas a Profissido

3.6.1. Manter os valores, principios éticos, conhecimentos ¢ metodologia da
profissdo e contribuir para a sua clarificagdo e aperfeicoamento;

3.6.2. Promover o nivel da prética profissional e 0 emprego dos Assistentes Sociais;

3.6.3. Defender a profissio contra a critica injusta ¢ trabalhar para desenvolver a
confianga na necessidade da pratica profissional;

3.6.4. Realizar uma critica construtiva da profissdo, suas teorias, métodos ¢ préticas;

3.6.5. Encorajar novas abordagens e metodologias necessarias para ir ao encontro
das necessidades existentes.

(Nota: Traduzide do Inglés pela Assistente Social, Tsabel Maria Cabral
Adaptado e corrigido pelas Assistentes Socias, Maria Teresa Abrantes
& Maria Madalena Almeida)
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PSICOLOGIA & FORMAGCAD

Certificado n® 156/2018
Decreto Regulamentar n°® 396/2007, de 23 de Abril
Portaria n.® 47452010 de 08 de Julho

Certifica-se que Vera Liicia Alves Pires, nascido(a) a 19/01/1985, portador({a) do Bilhete de Identidade / Cartio do Cidad3o n® 14427707,
valido até 0B/02018, concluiu com aproveitamento o Curso Intervengo Psicolégica no Luto, em formato presencial, realizado nos dias 16
e 19 de abril de 2018, com o{a) formador(a) Dr{a). Maria Jodo Guedes e com a duragio de 8 horas, organizado pela MDC Psicologia &
Formagao, NIF 239 927 265, sita na Avenida de Franga n® 256, Loja n® 17, 4050-276 Porto — Centro Empresarial Capitolio.

MDC - Psicologia & Formaciio | Avenida de Franga n°256, Loja n*17, 4050-276 Porto — Centro Empresanal Capitolio
Telefona: 226171257, Telembwel: BEBITV2ST. vovn macpsicoioga pl mdcimacanFoutiook con
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Oietives.
+ Compreender 2 importancia da intervengao psicoldgica no Luto;
*  Conh os diferentes contextos do huito,
+  Conhecer as varias fases do processo do uto,
*  Mdguirr competéncias de intervengio no luto, adeguadas a diferentes contextos.
Conteugos:
»  Introducio ao tlema do luto e ao impacto da perda:
+ Ot na parentalidade;
* O uto nas criancas,
* O luto na perda das capacidades funcionai
+ O ute na deenga oncologica.
areas; piblico em geral.
Duragso: § Horas

Escala de Avaliacsc: 0 a 9 — Sem Aproveitamenio; 10 a 20 — Com Aproveitamente
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Congresso Internacional de

Cuidadog Paliativog

de Castelo Branco

10

Certificamos que,
VERA PIRES

esteve presente no 1° Congresso Internacional de Cuidados Paliativos
de Castelo Branco, que decorreu nos dias 23 e 24 de fevereiro de 2018, no
Cine-Teatro Avenida, Castelo Branco.

Castelo Branco, 24 de fevereiro de 2018

B SRR

Dra. Isabel Duque Martins
Presidente da Comissdo Cientifica

B e & "
Rl T S ——
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Certificado

Certifica-se que
Vera Pires
esteve presente na Conferéncia “Cancro e Género: Semelhancas e

Diferencgas”, promovida pela Liga Portuguesa Contra o Cancro — Nucleo
Regional do Norte, no dia 7 de margo de 2018, das 15 horas as 18 horas.

Porto, 7 de margo de 2018,

i —

Cristiana Fonseca
Coordenadora Interina do Centro de Form
Liga Porfuguesa Contra o Cancro - Nuel ”%Bﬂﬂl do Norte

z -EWAW QW‘*W
§ SEASSANES  cENTRO DE FORMAGAD A

RTIFICADA

LATIZON
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