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“A enfermagem tem diante de si um futuro promissor, pois os limites
das suas possibilidades sdo menos restritos que os dos outros
profissionais de satide. Sendo assim, quando os outros profissionais ja
esgotaram a sua capacidade de atuagdo, nos enfermeiros podemos
sempre fazer mais alguma coisa, para o bem-estar do utente/familia,
quanto mais ndo seja pegar na sua mao e dizer “eu estou aqui.”
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Resumo

O presente relatorio de pratica clinica tem como finalidade dar cumprimento aos
requisitados fundamentais a obtencao do grau de Mestre em Cuidados Paliativos,
surge no ambito do 62 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude
Dr. Lopes Dias (ESALD) do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB).

Redacdo e descricao de forma reflexiva e critica apoiado na evidéncia cientifica,
das atividades desenvolvidas durante a minha pratica clinica na UCP, de modo, a
atingir os objetivos definidos e adquirir competéncias. O documento encontra-se
estruturado nas seguintes partes: contextualizacdo da pratica clinica, reflexdo critica
da aquisicdo de objetivos e competéncias organizados segundo os pilares dos
cuidados paliativos, apresentacdo e implementacdo do projeto de intervencao e
exposicao da revisdo sistematica da literatura.

A evidéncia internacional demonstra que a maioria das pessoas prefere ser
cuidada e morrer em casa. Em Portugal segundo um estudo desenvolvido por Gomes,
Sarmento, Ferreira, et al. (2013) mostra que o local de morte preferido para 51,2%
das pessoas é a casa. Mas, cuidar de um doente em fase terminal acarreta uma
sobrecarga familiar, além de todas as dificuldades de ordem socio emocional,
conduzindo ao desgaste fisico (Silva, Trindade, Paixdo, et al., 2018). Dado que as
familias ndo sejam devidamente preparadas e ajudadas, ndo vdo conseguir ir ao
encontro dos desejos do seu ente querido, é importante os profissionais de satude
capacitar estes cuidadores (Bee, Barnes & Luker, 2007). Neste sentido € necessario
avaliar as necessidades do familiar cuidador, delineando estratégias para lidar com a
doenca e o processo que lhe estad subjacente, percebendo as necessidades dos doentes
e das suas familias e atuando, através de uma intervencao técnica, rigorosa e ativa, no
sentido de dar resposta ao sofrimento inerente (Neto, 2016).

As conferéncias familiares oferecem uma oportunidade, de cuidado focado no
doente e orientado para a familia. E uma intervencéo clinica valiosa no contexto dos
cuidados em fim-de-vida e tem um impacto positivo na experiéncia de todos os
participantes envolvidos. (Fineberg, Kawashima, & Asch, 2011).

O projeto de intervencao é baseado numa proposta de melhoria continua apoiado
no indicador de qualidade das conferéncias familiares e na identificagdo das
necessidades alteradas do familiar cuidador, para a redacdo de um plano de
intervencao.

Palavras-chave:

Cuidados Paliativos, Pratica Clinica, Unidade de Cuidados Paliativos, Necessidades
do Familiar Cuidador, Conferéncia Familiar.
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Sumary

The purpose of this clinical practice report is to comply with the fundamental
requirements for obtaining the master's degree in palliative care, as part of the 6th
Master's degree in palliative care at the Superior School of Health Dr. Lopes Dias
(ESALD) of the Polytechnic Institute of Castelo Branco (IPCB).

Writing and describing in a reflexive and critical manner supported by scientific
evidence, of the activities developed during my clinical practice at the UCP, to achieve
the defined objectives and acquire competencies. The document is structured in the
following parts: contextualization of clinical practice, critical reflection of the
acquisition of objectives and competencies organized according to the pillars of
palliative care, presentation and implementation of the project of Intervention and
exposure of the systematic review of the literature.

The international evidence shows that most people prefer to be cared for and die
at home. In Portugal, according to a study developed by Gomes, Sarmento, Ferreira, et
al. (2013) shows that the preferred place of death for 51.2% of people is home. But
caring for a terminally ill patient carries a family overload, in addition to all the
difficulties of socio-emotional order, leading to physical exhaustion (Silva, Trindade,
Paixao, et al.,, 2018). Since families are not properly prepared and helped, they will
not be able to meet the desires of their loved ones, it is important for health
professionals to empower these caregivers (Bee, Barnes & Luker, 2007). In this sense,
it is necessary to evaluate the needs of the family caregiver, outlining strategies to
deal with the disease and the underlying process, perceiving the needs of patients and
their families and acting, through a technical intervention, Rigorous and active, in
order to respond to the inherent suffering (Neto, 2016).

Family conferences offer an opportunity, patient-focused care and family-
oriented. It is a valuable clinical intervention in the context of end-of-life care and has
a positive impact on the experience of all the participants involved. (Fineberg,
Kawashima, & Asch, 2011).

The intervention project is based on a proposal for continuous improvement
supported by the quality indicator of family conferences and the identification of the
altered needs of the family caregiver, for the drafting of an intervention plan.

Keywords:

Palliative care, clinical practice, palliative care unit, family caregiver needs, family
conference.
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Morrer no Domicilio: Necessidades Sentidas pelo Familiar Cuidador

1- Introducéo

O presente relatorio de pratica clinica tem como finalidade dar cumprimento ao
requisitado para a frequéncia das unidades curriculares, “pratica clinica” e “relatério”
do 62 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Satude Dr. Lopes Dias
(ESALD) do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB).

A frequéncia neste curso provém de uma grande motivacao pessoal e profissional,
no decorrer do primeiro ano do curso as tematicas abordadas, ajudaram a sedimentar
e reforcar os conceitos em volta da tematica “Cuidados Paliativos”.

A motivagdo pessoal prende-se com o fato de alguns anos atras, vi-me no papel de
familiar préximo de doente oncolégico, naquela altura nem se ouvia falar de cuidados
paliativos, ndo consigo descrever o sofrimento que eu e a minha familia passamos.
Escolhi enfermagem porque achava que assim, podia fazer a diferenca na vida
daqueles que eu cuidava, aquela que me faltou quando mais precisei.

Relativamente a motivagcdo profissional, desde o inicio do exercicio da minha
profissdo, deparo-me com doentes com necessidades paliativas, sem serem
reconhecidos como tal, que sdo cuidados como todos os outros doentes, e no
momento da morte em vez de morrerem tranquilos e sem sofrimento, morrem em
grande sofrimento. Trabalhei no servico Medicina Interna e lidei diariamente com
doentes e situagdes dificeis, tanto do ponto de vista da gravidade do diagnéstico como
dos familiares, o que me fez crescer como pessoa e como profissional. Reconhecendo
a minha incompeténcia, no cuidar destes doentes escolhi este mestrado. No decorrer
da frequéncia do mestrado fui convidada a ingressar a Equipa Intra-Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP). Iniciei fun¢cdes em fevereiro de 2017, desde
outubro do mesmo ano surgiu a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP), em setembro de 2018 passei a tempo inteiro na equipa de
paliativos, tem sido muito gratificante conseguir aplicar os conhecimentos adquiridos
durante o Mestrado na minha pratica diaria.

Os Cuidados Paliativos (CP) de acordo com a Organiza¢cdo Mundial de Saude (OMS)
citada por Neto (2016, p.2) apontam

uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos
doentes - e suas familias - que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com
prognostico limitado, através da prevencdao e alivio do
sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também
dos psicossociais e espirituais.

De acordo com Gongalves (2009) os cuidados paliativos oferecem um apoio que
vai permitir aos doentes viver tdo ativamente quanto possivel até a morte, afirmando
a vida e os aspetos positivos apesar das complicagdes. Em Cuidados Paliativos sao
considerados quatro pilares fundamentais, que sao: controlo dos sintomas,
comunicacdo adequada, apoio a familia e trabalho em equipa (Neto, 2016).
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Desde 1989 que a OMS citada por Sapeta (2016) indicam a formacgao, a
disponibilidade de farmacos (sobretudo os opioides) e aumento de recursos em
cuidados paliativos, como os pilares principais para o desenvolvimento dos
cuidados paliativos. De acordo com o Plano Estratégico para o Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos (PEDCP) para o biénio 2017/2018, uma das linhas de
estratégia geral em Cuidados Paliativos é a formacdo e capacitagio dos
profissionais de sauide para prestar cuidados especializados ao doente com doenca
prolongada, progressiva e incuravel e suas familias, também o Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2019/2020
continua a reforcar a importancia da formag¢dao em CP de todos os profissionais de
saude, de modo a dar resposta ao niimero crescente de pessoas com necessidades
paliativas (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).

A formacdo em cuidados paliativos é fundamental na pratica diaria dos
profissionais de saude, permite o desenvolvimento de competéncias técnico-
cientificas, tanto no sentido de fornecer respostas a acdes paliativas, como para
cuidar de doentes em fim de vida e em situagao irreversivel da doenga.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n252, 2012), na base VIII incute a
responsabilidade ao estado em assegurar a atualizacdo permanente dos
profissionais e equipas. Também na base XII a Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos (CNCP) tem essa responsabilidade, em estabelecer orientacdes
estratégicas e técnicas no dominio da formacado continua e especifica dos diversos
grupos de profissionais e voluntarios a envolver na prestacdo de cuidados
paliativos. Ainda define na base XIX que a coordenacao técnica e funcional das
unidades de cuidados paliativos e suas equipas é garantida por uma equipa
multidisciplinar, que integra, entre outros, médicos e ou enfermeiros com
formacgdo avangada e experiéncia reconhecida em cuidados paliativos. Em relacao
aos recursos humanos a base XXVII refere que a formagao no seu nivel avancado
deve incluir uma componente de estagios profissionais e que as ordens
profissionais devem certificar as formagdes especializadas de nivel avancado em
cuidados paliativos e definirem os critérios considerados minimos para uma
formac¢do adequada nesta area.

A European Association for Palliative Care (EAPC) (Vlieger, Gorchs, Larkin, et
al., 2004) reporta a necessidade de fornecer diferentes niveis de formacao para os
enfermeiros. Nesse sentido estabeleceu trés niveis de formacdo: Nivel A-
Formacao basica; Nivel B- Formacdo avancada; Nivel C- Formacao especializada.

A Recomendacdo ao Governo Portugués emitida pela Assembleia da Reptblica
Portuguesa citada por Sapeta (2016), sugere que a formagdo pré-graduada em
cuidados paliativos deve ser obrigatéria tanto para médicos como para
enfermeiros, havendo também a necessidade de conceber uma especialidade na
mesma area para ambas profissdes. De acordo com Sapeta (2016) todos estes
desafios sdo consequéncias das recomendacgdes internacionais e nacionais, mas
também resultam da realidade social e de saide, que denunciam um aumento de
doentes e familias com necessidades paliativas. Sapeta (2016) refere ainda que
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para assegurar a igualdade, equidade no acesso e garantir a qualidade de vida, torna-
se emergente fornecer respostas adequadas de saude a populacao.

Os momentos de pratica clinica constituem-se como auténticas oportunidades,
para momentos de aproximagdo ao contexto real/profissional. A escolha do local de
estagio prendeu-se essencialmente por esta Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) ser
uma das mais antigas a nivel nacional, com a tipologia de internamento, havendo,
portanto, enfermeiros com uma vasta experiéncia profissional em cuidados
paliativos.

Ao longo do relatério descrevo de modo reflexivo e critico o desenvolvimento da
minha pratica clinica, tendo assim atingido os objetivos propostos no projeto
previamente elaborado, justificando as intervencdes e afirmacgdes através de
bibliografia pertinente e atual. A reflexdo das atividades desenvolvidas com o
proposito de atingir os objetivos propostos, conduziu a aquisicdo de competéncias.

A motivacdo que empreguei no desenvolvimento do plano de intervencdo, esta
relacionada com a minha vivéncia pessoal descrita anteriormente, por isso resolvi
que a familia e as suas necessidades tinham de ser o meu foco.

O presente relatério de estagio encontra-se estruturado nas seguintes partes:
contextualizacdo da pratica clinica, reflexdo critica da aquisicdo de objetivos e
competéncias organizados segundo os pilares dos cuidados paliativos, apresentacao e
implementacdo do projeto de intervencao e exposicdo da revisdao sistemdtica da
literatura.

Através deste relatdrio pretendo dar resposta aos seguintes objetivos:

e descrever criteriosamente sobre a estrutura fisica, tipologia de cuidados, modelo
de organizacdo e caracterizacdo da equipa de paliativos onde realizei a pratica
clinica.

o refletir criticamente sobre as atividades desenvolvidas para atingir os objetivos
propostos e as competéncias adquiridas no ambito dos quatro pilares dos CP.

e apresentar o projeto de intervengdo para a sua implementacao na EIHSCP.

Aquando da realizagdo do projeto de pratica clinica foram definidos objetivos e
conteudos que foram reformulados, uma vez que o projeto proporcionou uma
flexibilidade na realizacao de ajustes, essas alteracdes sdo referidas no decorrer deste
relatorio.

De ressalvar, que toda a informacgao necessaria para a caraterizacao da UCP e dos
casos clinicos, foi recolhida com o conhecimento e consentimento da equipa
multidisciplinar e dos doentes.

Ao longo do relatério da pratica clinica empreguei a terminologia familiar
cuidador, sendo que na Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n®52, 2012) é
referido como prestador informal.

Pressupde-se que o presente documento integre um trajeto assente na evidéncia
cientifica, com referéncias bibliograficas de fontes primadrias e recentes, sendo
criterioso, reflexivo e descritivo.
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2- Contextualizacao da Pratica Clinica

Os CP produzem beneficios tanto para os doentes como para as suas familias,
com a finalidade de diminuir uma panoéplia de sintomas dos doentes, a sobrecarga
dos familiares, reduzir os tempos de internamento hospitalar, os reinternamentos,
a futilidade terapéutica, o recurso aos servicos de urgéncia e aos cuidados
intensivos e diminuicdo dos custos em saude (Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos, 2016). A evidéncia cientifica comprova o impacto positivo da atuacao
das equipas multidisciplinares de CP em diferentes contextos: internamento,
hospital e domicilio, demonstrando a melhoria da qualidade de vida dos doentes,
satisfacdo dos doentes e cuidadores, ganhos em eficiéncia e redu¢ao nos gastos em
saude (Neto, 2016).

Ap6s contato telefénico com o responsavel da UCP foi estipulado que iniciava a
pratica clinica no inicio do més de margo. Tive autorizacio da minha entidade
patronal para me ausentar a realizar a pratica clinica durante o més citado, por
esse motivo fazia muitas horas por dia para cumprir com as 200 horas (Tabela 1).

Tabela 1- Distribuicao dos turnos na pratica clinica

Horadrio de Estagio - Marco 2018

Segunda Terca Quarta Quinta Sexta Sabado Domingo
1 2 3 4
M/T M/T M/T M/T
5 6 7 8
9 1 11
T M/T M/T M 0
12 13 14 15 16 17 18
T M M/T M/T N
20 21 22
19 23 24 25
T M/T M/T
26 27 28 29 30 31

O Hospital que integra a UCP onde desenvolvi a minha pratica clinica tem uma
area de influéncia muito abrangente, ao todo inclui 3 concelhos e 4 freguesias,
abarcando uma populagio cerca de 70 000 habitantes. E uma regido
predominantemente agricola, em que a atividade industrial estd em
desenvolvimento.

Nos séculos XI e XII coexistiam duas instituicbes Hospital e Misericordia, o
Arcebispo de Braga Dr. Jodo Cris6stomo de Amorim Pessoa deixou em testamento,
que doava a sua avultada fortuna a Misericérdia, ficando esta com a obrigacdo de
fundar um novo Hospital para os pobres.

Ap6s despacho de 17/02/83 publicado no D.R. II Série n259 foi designado
Hospital Distrital em 2 de marg¢o de 1983. Passa a designar-se como hoje é
conhecido através do despacho de 22 de fevereiro de 1994, publicado no D.R. II
Série n.65.
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O Hospital em 2006 passa a fazer parte integrante da Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados (RNCCI), foram-lhe atribuidas as valéncias de: Unidades de
Internamento (Unidade de Convalescenca e Unidade de Cuidados Paliativos), Unidade

de Cirurgia de Ambulatério, Servico Domicilidrio e Consulta Externa (Figura 1). E uma
entidade que presta a populacao cuidados de saude diferenciados, tem como missao
conceder aos seus doentes e aos seus profissionais padroes elevados de qualidade de
servicos, de acordo com principios técnicos e valores humanos e de cidadania. Detém
as seguintes funcgdes (Servico Nacional de Saude, 2017):

prestacao de cuidados de qualidade técnica e humana, geradores de valor em
saude e de qualidade de vida aos doentes;

garantir uma gestdo de rigor de todos os recursos disponiveis, contribuindo para a
eficiéncia e sustentabilidade do Servico Nacional de Satide (SNS);

desenvolver competéncias do hospital e motivar os profissionais de saude para
potenciar o desempenho ao encontro das necessidades dos cidadaos,
proporcionando-lhes melhor satude;

cumprir os objetivos assumidos em contratos e planos de acdo, no sentido de
concretizar as metas estabelecidas para o desempenho regional e para as politicas
nacionais de saude.

Conselho Consultivo

Conselho de
Administragio

Secretariado e
Relagoes Publicas

Comissoes de
Apoio Técnico

Gabinete do Cidadao

Equipas de Projeto

Unidade de Unidade de Unidade de Unidade de Unidade de
Gestéo e Logistica Suporte aos Cuidados Ambulatério Convalescenga Paliativos

Figura 1- Organograma do Hospital

Fonte: https://www.sns.gov.pt/entidades-de-saude /hospital-arcebispo-joao-crisostomo-cantanhede/

A5 de setembro de 2012 foi publicado em Diario da Republica a Lei de Bases dos

Cuidados Paliativos (n252/2012) que estipula o direito e regula o acesso dos cidadaos

aos cuidados paliativos, responsabiliza ainda o Estado nesta matéria e estipula a

criacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), que funcionara sob tutela do
Ministério da Saude.
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A RNCP através da Portaria n.2 340/2015 de 8 de outubro de 2015, regulou a
caracterizacdo dos servicos e a admissdo nas equipas locais, bem como as
condicdes e requisitos de construcdo e seguranca das instalacdes de cuidados
paliativos. A coordenagdo da RNCP ¢ efetuada pela CNCP que tem a competéncia
de elaborar e propor para aprovagdo de planos estratégicos para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos bienal.

A CNCP é designada a 15 de junho de 2016, a qual incrementou o Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017-
2018, o qual foi aprovado a 28 de setembro de 2016 e designa os coordenadores,
quer a nivel nacional, quer a nivel regional e define as competéncias dos érgaos
maximos de gestdo dos servicos e entidades prestadoras de cuidados de saide do
SNS. Recentemente o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos foi reformulado e publicado para o biénio 2019-2020, com o objetivo de
dar seguimento a estratégia iniciada no plano anterior, garantindo a equidade no
acesso a CP de qualidade, adequado as multiplas necessidades (fisicas,
psicolégicas, sociais e espirituais) e as preferéncias tanto dos doentes como as
suas familias (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2019).

Apo6s aprovagdo da Portaria n275/2017 de 22 de fevereiro de 2017 as equipas
EIHSCP, ECSCP e UCP, que integram a RNCP sao desagregadas da RNCCI.

A organizacdo dos Cuidados Paliativos é essencial e segundo Gomez-Batiste
(2002), um dos maiores especialistas mundiais em organizacao de servicos em
cuidados paliativos, citado pela Associacao Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP) (2006, p.9), refere que a

resposta as necessidades dos diferentes grupos de doentes
com doenca grave e terminal passa pela criacao de uma rede
alargada e entegrada de servicos, que abranja desde o
domicilio aos cuidados em unidades de internamento
especificas e em hospitais de agudos, passando pelas
instituicdes de cuidados de longa duragao.

De acordo com National Health System of Wales (NHS) (2005) e Norwegian
Association for Palliative Medicine (NAPM) (2004) citados por Capelas, Neto e
Coelho (2016) a organizacdo em CP deve enquadrar e respeitar alguns principios,
tais como: integracdao no SNS, desenvolver diferentes niveis de prestacdo de
cuidados: basicos, especializados e de alta complexidade; os CP basicos devem ser
prestados e desenvolvidos em todos os recursos de saude; em todos os niveis do
sistema de saude deve existir servicos especializados; os profissionais devem
possuir competéncias especificas; desenvolver sistemas de registo informatizados,
partilhados e adaptados a multidimensionalidade do fenémeno que se trata; ao CP
devem ser flexiveis, dinamicos, de acessibilidade facil e com clara
responsabilizacdo; requer um pensamento holistico e sistema flexivel desde o
domicilio ao hospital; o planeamento deve contemplar caracteristicas
demograficas da populacao; deve ser sensivel a questdes de indole cultural e de
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organizacdo de saude de cada regido; os principios de acessibilidade aos outros
servicos deverao ser também aplicaveis aos CP.

Em contexto organizacional de acordo com Hospice Friendly Hospitals Programme
(HFHP) (2009) e Radbruch e et al. (2009) citados por Capelas, Neto e Coelho (2016)
de um modo mais abrangente e clarificador sao ponderados quatro niveis de
prestacdo de cuidados paliativos:

1. Acgbdes Paliativas sdo cuidados que integram a filosofia e os principios dos
cuidados paliativos, em servicos ndo especializados neste tipo de cuidados. Esses
cuidados incluem controlo sintomatico através de medidas ndo farmacoldgicas e
farmacolégicas, comunicacdao com o doente e familia ou outros profissionais de
saude, apoio na tomada de decisdo e respeito pelos objetivos e preferéncias dos
doentes. Para tal os profissionais de saude devem possuir formagao basica em CP,
preferencialmente pré-graduada.

2. Cuidados Paliativos Gerais sdo prestados primeiramente por profissionais dos
cuidados de satde primarios ou especialistas com competéncias e conhecimentos
em CP, mas ndo fazem dessa area o foco da sua atividade profissional.

3. Cuidados Paliativos Especializados sao prestados em servigos ou equipas, em
que a Unica atividade é a prestacdo de cuidados paliativos a doentes complexos, o
que demanda da equipa interdisciplinar, profissionais altamente qualificados em
que este seja o seu principal foco de atividade.

4. Centros de Exceléncia oferecem cuidados num largo espetro de tipologias e
facilitam o desenvolvimento da investigacdo. Sao o centro de formacao,
investigacdo, disseminacdo e desenvolvimento de standards e técnicas de
abordagem novas.

Verifica-se um aumento de pessoas com doengas graves e/ou avancadas e
progressivas, mas como o0s recursos sdo limitados, o PEDCP 2017-2018 numa fase
inicial sugere a diferenciacdo entre dois niveis de cuidados: Abordagem Paliativa e
Cuidados Paliativos Especializados, os quais sdo prestados a doentes com
necessidades complexas, por equipas multidisciplinares com competéncias préprias
(Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).

Em termos da organizacdo e dentro dos niveis de diferenciacdo de prestacdo de
cuidados paliativos referidos anteriormente, a UCP onde desenvolvi a minha pratica
clinica, enquadra-se no nivel de prestacdo de Cuidados Paliativos Especializados.

Como ja mencionei anteriormente, os cuidados paliativos especializados
destinam-se a situa¢cdes complexas, mais pormenorizadamente dirigem-se a:
condi¢des potencialmente fatais, o objetivo do tratamento passa de curativo para
paliativo, ou situagdes de controlo de sintomas complexo no decurso do tratamento
curativo; doengas em que ha um tratamento para prolongar a vida, mas o progndstico
é incerto; doengas incuraveis, em que o tratamento é paliativo desde o diagnoéstico;
situacdes neurologicas ndo progressivas cuja severidade provoca necessidades
médicas complexas, que ameacam a vida; situacdes em que o doente tem
necessidades complexas (fisicas, psicologicas, sociais e/ou espirituais), as quais a
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equipa assistente ndo consegue dar resposta (Comissdao Nacional de Cuidados
Paliativos, 2016).

O PEDCP do biénio 2019-2020 faz referéncia a escassez de profissionais com
formacao pré e pos-graduada, pelo que este plano continua a apostar na formacgao
de profissionais de saiide e na constituicdo de equipas consultoras de cuidados
paliativos, as quais, para conseguirem alcangar um maior nimero de doentes e
familias, passam a deslocar-se ao domicilio dos doentes, aos servicos/unidades
hospitalares, RNCCI e Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas/Dependentes
(ERPI/D). Logo neste biénio é incentivado a implementacdo de novas ECSCP e a
maior diferenciacdo das equipas de cuidados paliativos em funcionamento,
através do aumento de profissionais e maior exigéncia no que respeita a sua
formacao tedrica, mas especialmente pratica (Comissdao Nacional de Cuidados
Paliativos, 2019).

Até dezembro de 2017 a UCP onde desenvolvi a minha pratica clinica, além da
unidade de internamento existia uma equipa comunitaria de cuidados paliativos,
era constituida por elementos da unidade, a finalidade dessa equipa era fazer o
acompanhamento dos doentes paliativos no domicilio, quando estes tinham alta
da unidade, mas apds essa data os objetivos e os destinatdrios da equipa
comunitaria foram reformulados e deixou de prestar cuidados exclusivamente a
doentes paliativos. Mas o PEDCP do biénio 2017-2018 refere que enquanto o ACES
ndo tiver a capacidade para criarem uma ECSCP, as equipas de cuidados paliativos
do hospital de referéncia, podem prestar cuidados paliativos no domicilio
articulando-se com os profissionais de saide do ACES e das ECCI (Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).

2.1- Caracterizacao Fisica da UCP

O Hospital onde se localiza a UCP é constituido por um bloco principal, onde
constam as unidades de internamento e uma zona central que se prolonga em
direcdo a poente.

O bloco principal é constituido por trés pisos, rés-do-chdo, primeiro andar e
segundo andar. No rés-do-chdo encontra-se a entrada principal, com acesso aos
elevadores e escadas para os pisos superiores e bloco central e a Unidade de
Convalescenca. No primeiro andar encontra-se a Unidade de Convalescenca,
Unidade de Cirurgia de Ambulatério com recobro tardio, Gabinete de Secretariado
Clinico e gabinetes de trabalho. No segundo andar esta a Unidade de Cuidados
Paliativos.

O bloco central no rés-do-chdo compreende os servicos de Imagiologia,
Eletrocardiografia e Consulta programada de doentes agudos, sob a
responsabilidade do Centro de Saude, também existe o Laboratério de Analises
Clinicas, a Farmacia e o Servico de Medicina Fisica e Reabilitacdo, cozinha,
refeitério, bar e capela. No primeiro andar estdo os Servigos Administrativos, o



Morrer no Domicilio: Necessidades Sentidas pelo Familiar Cuidador

Gabinete de Formacao, a Sala de Formagdo e os gabinetes do Concelho de
Administracdao Hospitalar.

Uma unidade de cuidados paliativos é um servigo que trata e cuida de doentes
paliativos, pode situar-se num hospital de agudos e ndo agudos, seja numa enfermaria
no seu interior ou em estrutura adjacente a esse hospital. Pode ainda ser auténomo
da estrutura do hospital. Face a estimativa desta tipologia cada wunidade
preferencialmente devera ter 8 a 12 camas (Capelas, 2014). O Plano Estratégico para
o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos biénio 2017-2018 (Comissao Nacional de
Cuidados Paliativos, 2016) recomenda que as unidades tenham entre 8 e 20 camas.
Esta recomendacao mantem-se no novo Plano Estratégico para o Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos biénio 2019-2020 (Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2019) acrescentando a indica¢do da existéncia de uma UCP em todos os
Centros Hospitalares Universitarios e estimula ainda a abertura de uma UCP em todos
os hospitais com mais de 200 camas, desde que tenham EIHSCP com os requisitos
minimos de formacao e uma adequada dotacdo de profissionais.

A Unidade de Cuidados Paliativos onde desenvolvi a minha pratica clinica é
composta por um conjunto de espagos necessarios, para a prestacao de cuidados com
qualidade. Tem uma lotacao de 18 camas, esta situada no segundo andar como ja foi
referido e é formada pelos seguintes espacos:

e 5 Quartos duplos (wc privado)

e 1 Quarto triplo (wc privado)

e 5 Quartos individuais (wc privado)
e 1 Sala de apoio a familia

e 1 Sala de banho assistido

e 1 Refeitério / Sala Convivio

e 1Copa

e 1 Posto de Enfermagem

e 1 Sala de preparacao de medicagao
e 1 Salade sujos

e 1 Sala de Stock de materiais

e 1 Rouparia

e 1 Saladereunides

e 1 Sala da Equipa Coordenadora

e 1 Vestuario Pessoal Feminino

e 1 Vestuario Pessoal Masculino

¢ 1 Gabinete do Psicélogo

e 1 Sala dos Voluntarios

Aquando da realizacdo do Projeto de Pratica Clinica a UCP estava situada no rés do
chdo do hospital constituida por 14 camas, além disso a unidade também comportava
uma equipa comunitaria de cuidados paliativos e apoio teleféonico 24h/dia, 7
dias/semana. Esta mudanca teve lugar em dezembro de 2017.
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2.2- Caracterizacao da Equipa da UCP

A Medicina Paliativa concebida por Cicely Saunders tem como finalidade cuidar
de doentes portadores de doenca avangada, progressiva e incuravel, com
tratamentos curativos desajustados, de modo rigoroso, cientifica e com qualidade
(Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

A prestacdo de cuidados na UCP é assegurada por uma equipa multidisciplinar,
por forma a garantir o controlo dos sintomas, alivio do sofrimento e apoio a
familia, com a finalidade de melhorar a qualidade de vida do doente e sua familia.

Nessa equipa devem estar envolvidos varios intervenientes, tais como:
médicos e enfermeiros; fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, outros terapeutas
especializados; assistente social, capeldo/padre/rabi, outros especialistas;
voluntarios (Twycross, 2003).

A equipa interdisciplinar tém a competéncia de identificar as diversas
necessidades do doente e familia, com o propdsito de potenciar a qualidade de
vida do doente, assentando na evidéncia cientifica todas as acdes aplicadas desde
o diagnéstico da doenca (Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

A Equipa Multidisciplinar da UCP onde desenvolvi a minha pratica clinica é
constituida por:

e 2 Médicos Internistas;

e 1 Enfermeiro chefe;

e 11 Enfermeiros;

e 9 Assistentes Operacionais;

e 2 Psicblogos;

e 2 Técnicos Superiores do Servigo Social.
e 1 Grupo de Voluntarios

No hospital existe um capelao que se desloca a UCP, sempre que solicitado
pelos doentes ou familia. Também existe na instituicio um grupo de voluntarios
que desenvolvem um conjunto de agdes de interesse social e comunitario de forma
desinteressada, no ambito de projetos, programas e outras formas de intervencao
ao servico dos individuos, das familias e da comunidade desenvolvidos, sem fins
lucrativos por entidades publicas ou privadas (Lei n271/98, 1998). Também
Twycross (2003) enuncia que os voluntarios sdo um elo de ligagdo muito
importante com a comunidade e conferem as unidades um valor acrescido, com
base nas suas proprias experiéncias de vida e capacidades.

Relativamente ao nimero de enfermeiros por turno, no turno da manha (8h-
16h) sao trés enfermeiros, no turno da tarde (15:30h-23:30h) sdo dois
enfermeiros e no turno da noite (23h-8:30h) apenas um enfermeiro. A
distribuicdo do nimero de camas por enfermeiro no turno da manha e tarde, é
realizada através das horas de cuidados necessarios do Sistema de Classificacao de
Doentes (SCD), feita uma distribuicao equitativa dessas horas pelos elementos no
turno. Essa distribuicdo é feita pelo enfermeiro chefe e na auséncia deste, essa
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funcao cabe ao responsavel do turno, que é sempre o elemento mais antigo do
servico. Na passagem de turno cada elemento de enfermagem recebe a informagdo
relativa aos seus doentes que lhe estdo distribuidos, esse registo é feito num
documento “Registo Diario Interdisciplinar” (Anexo A).

Relativamente a formag¢do que a equipa detém, os dois médicos, o enfermeiro
chefe, uma enfermeira e uma psicologa tém formacdo avangada, os restantes
elementos possuem formacao basica ou intermédia.

Os profissionais de saude que compdem a equipa das unidades de cuidados
paliativos especializados executam fun¢des como: acompanhamento clinico dos
doentes e familias com alto grau de complexidade; consultadoria aos profissionais
dos outros niveis de diferenciacdo; articulacdo com Universidades, Escolas de Saide e
Centros de Investigacdo. Devem ainda possuir uma formacdo avangada pos-
graduacdo e/ou mestrado em cuidados paliativos, com estidgio em unidades ou
equipas devidamente reconhecidas e certificadas. A direcdo técnica da
unidade/equipa deve ser feita por um médico, de preferéncia com competéncias em
Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos (Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2016).

A European Association for Palliative Care (EAPC) citada pela Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) (2006) estabeleceu niveis de formacao dos
enfermeiros:

1) Nivel A (Programa/Atividades de Formagao com duragdo entre 18 e 45 Horas)
» Formagdo bdsica pré-graduada para estudantes de enfermagem na sua
formacao basica.
* Formagdo pds-graduada para enfermeiros que prestam cuidados gerais,
mas podem ser confrontados com situagdes que necessitem de uma
abordagem paliativa.

2) Nivel B (Atividades de Formagdo com duracgdo de 90 e 180 horas)

* Formacdo avangada pos-graduada indicada para profissionais de
enfermagem que trabalham em unidades de cuidados paliativos ou em
servicos gerais onde desempenham fung¢des de referéncia em cuidados
paliativos; e profissionais de enfermagem que sejam confrontados com
situacoes de cuidados paliativos (por exemplo oncologia, cuidados
comunitarios, etc.)

3) Nivel C (Realizagdo de Mestrado/ Pés-graduagdo com mais de 280 horas com
pratica clinica em unidades de cuidados paliativos)
= Formagdo especialista pds-graduada para profissionais de enfermagem
responsaveis por unidades de cuidados paliativos ou exergcam
consultadoria, ou contribuam ativamente para a formacdo e investigacdo
em cuidados paliativos.

11
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Perante tudo o que foi mencionado sobre a formacao da equipa da UCP na
prestacdo de cuidados paliativos especializados, denota-se que esta ndo cumpre
alguns critérios de qualidade da CNCP, apenas cinco elementos tém formacao
avancada quando é necessario que todos os elementos tenham, seria entdo
importante incentivar para a formacao. Embora grande parte da equipa tenha ja
varios anos a trabalhar na area dos cuidados paliativos, notei alguma diferenca
entre os elementos com distintos tipos de forma¢do em CP. Com base na minha
observacdo essa diferenca era essencialmente na comunicacdo de mas noticias
com o doente paliativo, quando este questionava sobre a doenga e porqué se
sentia tdo mal. A aplicacdo da filosofia dos cuidados paliativos impde por parte dos
profissionais, que tenham formacgao e treino especializado, todas as intervengoes
sdao centradas no doente e familia, de modo que sejam uma repercussdo do
trabalho em equipa integrado (Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

Como vimos a formacdo especifica nesta area exigida aos profissionais que
formam as equipas de paliativos, vém tornar a pratica de cuidados paliativos de
qualidade, mas também ¢é necessario que essas equipas tenham dotagdes de
profissionais (médicos e enfermeiros) adequadas e a tempo completo (Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos biénio
2017-2018 (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016) e do biénio 2019-
2020 (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2019) fazem alusdo a dotacdo de
profissionais pelas diferentes tipologias, nomeadamente nas unidades de cuidados
paliativos: Médico 20,15 ETC/cama; Enfermeiro 1,2 ETC/cama; Psicélogo 0,5
ETC/12-20 camas; Assistente Social 0,55 ETC/12-20 camas; Assistente
Operacional 0,7 ETC/cama. Pretende-se definir o nimero minimo de horas por
cada grupo profissional e ndo necessariamente o numero de profissionais
envolvidos, portanto 1 ETC médico corresponde a 40 horas/semana e 1 ETC para
os restantes profissionais corresponde a 35 horas/semana.

Apds uma profunda analise e comparando com a unidade onde desenvolvi a
minha pratica clinica, posso concluir que as dotacdes de médicos, enfermeiros e
assistentes operacionais niao atingem o nimero minimo de horas. Examinando
mais pormenorizadamente por grupo profissional: os médicos deviam assegurar
108 horas/semana que correspondem a 2,7 médicos; os enfermeiros deviam
assegurar 756 horas/semana que correspondem a 21,6 enfermeiros, na realidade
s6 fazem 51% das horas minimas recomendadas; por ultimo as assistentes
operacionais deviam assegurar 441 horas/semanas que correspondem a 12,6
assistentes operacionais.

O turno da noite era na minha opinido o mais preocupante em termos de
dotacdo, estava apenas um enfermeiro e um assistente operacional para 18
doentes. Eu tive a oportunidade de fazer uma noite, no inicio e no fim do turno faz-
se uma avaliacao de sintomas a todos os doentes e simultaneamente alterna-se os
decubitos aos doentes que necessitam, uma vigilancia para a eventualidade de
alguma intercorréncia e registos de enfermagem. Nessa noite uma doente comega
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a emitir gemidos, refere dor generalizada e pede para mudar de posicao, a doente foi
posicionada e ficou sem dor, ndo foi necessario recorrer a Morfina prescrita em SOS.
Uma outra doente tocou a campainha por ndo conseguir dormir, falamos sobre os
problemas que a angustiavam, tentando perceber alguma razdo para ndo conseguir
dormir, ficou mais calma e acabou por dormir.

Outra situacdo que verifiquei tem a ver com a mobilidade de enfermeiros entre os
varios servicos, ou seja, quando a UCP ndo tinha enfermeiros suficientes para
suprimir as necessidades a prestacdo de cuidados estes eram deslocados de outros
servicos ou unidades do Hospital. Na minha primeira semana de pratica clinica uma
enfermeira que pertencia a Unidade de Cirurgia Ambulatéria (UCA) estava a
desempenhar fungdes como elemento na UCP, além de as realidades entre UCA e uma
unidade de internamento serem completamente dispares, a enfermeira ndo tinha
qualquer formacao nem experiéncia em paliativos.

O International Council of Nurse (ICN) (2007) estd muito preocupado com a
ameaca a seguranca dos doentes e a qualidade dos cuidados de saude, que resultam
das quantidades insuficientes de recursos humanos com formagio adequada. E entéo
necessario desenvolver um vasto conjunto de a¢gdes no recrutamento, formacao e
retencdo de profissionais de satide, melhoria do desempenho, seguranga ambiental e
gestao do risco, incluindo o controlo de infecdo, utilizagcdo segura dos medicamentos,
seguranca do equipamento, pratica clinica segura, ambiente de cuidados seguro e
acumulacdo de conhecimentos cientificos focados na seguranca do doente e as
infraestruturas para apoiar o seu desenvolvimento.

2.3- Modelo de Organizacao e Funcionamento

Os cuidados paliativos devem ser implementados desde o diagnostico de doenga
cronica, incuravel e progressiva, muitos doentes necessitam de acompanhamento
durante semanas ou meses.

Os objetivos da Unidade de Cuidados Paliativos onde realizei a minha pratica
clinica sdo:

e favorecer a adaptacdo a nova situacao de doenga;

e controlar ou estabilizar sintomas;

e aliviar a dor e o sofrimento;

e proporcionar qualidade de vida aos doentes e suas familias.

A European Association for Palliative Care (EAPC) citada por CNCP (2016)
considera dois niveis de cuidados: a abordagem paliativa e os cuidados paliativos
especializados. Alguns paises acrescentaram mais dois niveis: cuidados paliativos
generalistas e centros de exceléncia. A abordagem paliativa integra métodos e
procedimentos utilizados em cuidados paliativos, em qualquer servico nao
especializado nestes cuidados. Os cuidados generalistas sao prestados por
profissionais, que disponham de conhecimentos e competéncias mais avangadas, que
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exercem fungdes em areas onde existe uma grande prevaléncia de doentes com
doenca croénica, incuravel e progressiva. Os cuidados paliativos especializados sdo
prestados por equipas multidisciplinares préprias, com competéncias
especializadas focalizados na melhoria da qualidade de vida dos doentes. Por
ultimo os centros de exceléncia em que os profissionais prestam cuidados em
varios contextos e desenvolvem atividade académica na formacdo e na
investigacao.

A Unidade de Cuidados Paliativos onde desenvolvi a minha pratica clinica,
enquadra-se nos cuidados paliativos especializados. De acordo com CNCP (2016)
sdo cuidados multidisciplinares prestados por profissionais que atestam:
acompanhamento clinico dos doentes e familias com alto grau de complexidade;
consultadoria/assessoria a outros profissionais e articulagio com as
Universidades, Escolas Superiores de Saude e outros Centros de Investigacao.

O nivel de complexidade esta correlacionado com as diferentes necessidades
dos doentes e familias, que pode dividir-se em: doentes com necessidades de
complexidade baixa a intermédia, doentes com necessidades de complexidade
intermitente e doentes com necessidades complexas persistentes (Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).

Na avaliagdo da complexidade é fundamental ter presente o que afeta a
qualidade de vida dos doentes, para uma correta avaliacao deve ter-se em conta os
seguintes fatores: fatores dependentes do doente (idade, pluripatologia,
toxicodependéncia, antecedentes de doenca psiquiatrica, etc.), fatores
dependentes da situagdo clinica (intensidade, nimero e tipo de sintomas; e
situacdes clinicas de especial complexidade), fatores dependentes da situacao
emocional (depressdo, ansiedade), fatores dependentes do estadio da doenca e
seu tratamento especifico (evolu¢do rapida ou com crises frequentes), fatores
dependentes da familia/cuidadores (dependéncia do doente, auséncia de um
cuidador, conflitos familiares, lutos patoldgicos, etc.), fatores dependentes da
intervencao de outras equipas terapéuticas, dilemas ou conflitos éticos, de valores,
atitudes ou crencas (suspender ou iniciar nutri¢do/hidratacdo, medidas de
suporte avancado de vida, sedacao paliativa) (Comissdao Nacional de Cuidados
Paliativos, 2016).

A OMS (2002) e Gémez-Batiste (2005) citados por Capelas, Neto e Coelho
(2016) denominou alguns modelos de atuacdo em doentes paliativos, uns
desadequados do conceito e principios dos cuidados paliativos, outros que se
aproximam do modelo atualmente preconizado. Esses modelos sdo: de obstinacao
terapéutica, de abandono, separado, integrado e cooperativo com intervencao nas
crises.

Tendo em conta a bibliografia consultada, a UCP onde desenvolvi a pratica
clinica funciona, segundo o modelo cooperativo com intervencdo nas crises, de
acordo com a OMS (2002) e Gémez-Batiste (2005) citados por Capelas, Neto e
Coelho (2016) existe uma constante colaboragdo e articulacao, com acessibilidade
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permanente aos dois tipos de intervengdo especifica ou curativa e paliativa, desde o
inicio do diagnéstico da doenca (Figura 2).

{%
{}
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Tratamento Especifico Cuidados Paliativos

Figura 2- Modelo cooperativo com intervencao nas crises

Fonte: Capelas, M., Neto, L., & Coelho, S. (2016). Organizacdo de Servicos. In A. Barbosa, P. Pina, F. Tavares, & I. Neto, Manual de
Cuidados Paliativos (32 ed., 915-935). Lisboa: Nucleo de Cuidados Paliativos do Centro de Bioética da Faculdade de Medicina de
Lisboa.

O internamento na UCP acontece mediante uma avaliacao clinica, onde se
identificam as necessidades/problemas que necessitam uma interven¢do mais
especializada. Além do controlo de sintomas a exaustao dos cuidadores informais,
pode constituir critério para internamento. Este internamento é de curta duragdo até
a resolucdo do problema detetado. AS UCP instaladas em hospitais passam a ser
administradas e financiadas como os outros servigos de internamento do hospital,
funcionando numa légica de hospital de agudos, prevé-se que tenham um tempo
médio de internamento inferior a 15 dias e uma taxa de mortalidade inferior a 60%
(Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).

Na UCP é realizado um Relatério de Atividades (Anexo ]) anualmente, no ano 2017
e tendo por base os doentes admitidos a partir de 1 de abril, a unidade admitiu 188
doentes, 109 do sexo masculino e 79 do feminino (Grafico 1).

DOENTES ADMITIDOS NA UCP
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Grafico 1- Doentes admitidos na UCP
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A admissdo do doente é efetuada pelo envio de doentes da EIHSCP de dois
hospitais, apds a avaliacdo da situagdo clinica do doente. Dos doentes internados
93% dos doentes admitidos eram doentes do foro oncoldgico, e 7% nao
oncologicos (Grafico 2).

Tipologia da Doenca
7%

Oncoldgicas

= N3o Oncoldgicas

93%

Grafico 2- Tipologia da Doenca

A média da taxa de ocupacdo ronda os 71,6% e o tempo médio de
internamento diminuiu de 33,69 dias no primeiro trimestre, para 23,34 dias no
segundo trimestre do mesmo ano. De acordo com o relatério esta diminuicao
verificou-se devido a integracdo na Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP)
em que os internamentos médios devem ser de 15 dias para controlo de sintomas,
mas o que acontece é que os doentes sdo referenciados e admitidos numa fase
muito tardia da doenca, ou seja, em ultimos dias e horas de vida. Apds controlo
dos sintomas existe dificuldade em encaminhar os doentes, fatores que impedem a
alta precoce, enumerados por:

1. dificuldade ou auséncia de cuidador;
2. falta de equipas de suporte na comunidade;
3. demora no ingresso na RNCCI.

Antes de o doente ingressar no servico o enfermeiro chefe é informado
telefonicamente pela EIHSCP da sua chegada. E fornecido ao doente e familia o
“Manual de Acolhimento do Doente” (Anexo ), um panfleto muito simples e
sucinto que compreende informagdo sobre o funcionamento da unidade, os
direitos dos doentes e familia e deveres dos doentes, estd em concordancia com o
critério de qualidade, que segundo a Associacao Nacional de Cuidados Paliativos
(2006) devera existir um guia de acolhimento para o doente e familia.

O procedimento completo utilizado no acolhimento dos doentes na UCP
compreende varios passos: os doentes devem ser acolhidos preferencialmente por
um enfermeiro, que se deve apresentar ao doente e familia e encaminhar o doente
a sua unidade; instalar o doente na unidade, permanecendo conforme as suas
capacidades e a sua vontade, no leito ou no sofa; apresentar ao doente e familia as
instalacdes fisicas, e as estruturas que compdem a unidade do doente; oferecer o
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manual de acolhimento; explicar a organizacdo e o funcionamento da UCP, a equipa
multidisciplinar que vai cuidar do doente e explicar de forma sistematica os itens
constantes do manual de acolhimento; organizar o processo e enviar para o
secretariado clinico para efetivacdo da admissao; efetuar entrevista com o doente
e/ou familiares para a realizacdo da avaliagdo inicial; caso exista disponibilidade dos
outros elementos da equipa providenciar para que também eles possam efetuar uma
primeira reunido com o doente e familia; deve identificar-se o doente colocando uma
pulseira e na cama.

Apo6s o seu acolhimento o enfermeiro organiza o processo de enfermagem,
utilizando o S Clinico, fazendo a avaliagdo inicial e os diagnosticos de enfermagem.
Aquando da avaliagdo inicial e do exame fisico geral e completo, deve-se avaliar as
necessidades a nivel fisico, psicoldgico, social e espiritual ao doente e familia, de
modo, a permitir a definicdo dos objetivos terapéuticos, monitorizacdo e avaliacdo
dos ganhos em satde (Associagdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2006).

0 acolhimento do doente é apenas um dos protocolos e procedimentos da UCP, os
outros sao:

e Avaliacdo inicial

e Aerossolterapia

e Alimentacao

e Conservacao de medicamentos

e Encaminhamento pds-mortem

e Internamento doentes

e Material de penso com efeito terapéutico

e Substituicdo sacos aspirador

e Transfusdo de hemoderivados

e Transporte de doentes

e Utilizacdo ampolas Morfina

e Instrucdes para a aplicacdo de sistemas transdérmicos (TD)
e Medicamentos que podem ser administrados por via subcutanea.

Os cuidados prestados pela equipa de cuidados paliativos ao doente e familia,
constituem a sua atividade fulcral, os quais devem obedecer a valores e principios
pré-definidos, tais como, a promocao e o respeito pela autonomia do doente e familia,
deve ainda existir respeito pelas crencas, valores, liberdade religiosa, cumprindo
assim todos os principios de ética clinica (Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos,
2006).

O alivio dos sintomas constitui num dos objetivos basicos e estruturantes dos
cuidados paliativos, é necessario que se proceda a sua identificacio o mais
precocemente possivel (Pereira, 2010). Igualmente Singer citado por Neto (2016)
refere que o controlo adequado da dor/outros sintomas constitui um dos fatores
centrais da qualidade de vida dos doentes com doenga avangada.

Segundo McDonald (2002) citado por Neto (2016) o controle inadequado dos
sintomas no decurso da doenca, para além de criar sofrimento, podera ter um efeito
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adverso na progressao da doenca, ou seja, no controlo de sintomas além de
favorecer a qualidade de vida, estamos a ajudar a quantidade da mesma.

Esta detecdo embora possa ser efetuada pelos profissionais que compdem a
equipa, sao os enfermeiros face a posicdo que ocupam na equipa, bem como a
composicdo da natureza dos cuidados de enfermagem, que permite uma maior
proximidade e intimidade com o doente, portanto o papel de avaliacao de
sintomas passa a ser da responsabilidade destes profissionais. Assim, o
enfermeiro deve ser capaz de identificar os sintomas que o doente apresenta,
planear, implementar as interven¢des adequadas e no fim avaliar o resultado
obtido dessas mesmas intervencdes (Pereira, 2010).

Determinados sintomas tém maior prevaléncia que outros, existem artigos que
fazem referéncia a isso mesmo. Como no artigo de investigacdo da autoria de
Costa e Antunes (2012), citaram Sigurdardottir e Haugen (2008) desenvolveram
um estudo, com o objetivo de estimar a prevaléncia de sintomas angustiantes em
doentes hospitalizados. Os sintomas angustiantes relatados pelos doentes sao
nomeadamente: dispneia (70%), mal-estar geral (70%), boca seca (58%), fadiga
(58%), depressdao (41%), ansiedade (37%), dor em repouso (37%) e dor em
movimento (42%). Foi utilizada a escala ESAS para desenvolverem o estudo, para
caracterizar a evolucdo temporal dos sintomas em dois momentos de avaliacao.
Esta escala foi aplicada em doentes hospitalizados e identificaram os seguintes
sintomas com maiores valores médios de intensidade: ansiedade, depressao,
cansaco, sensac¢ao de bem-estar. A dor, a falta de ar e a ndusea sao os sintomas que
apresentam valores médios de baixa intensidade. Numa segunda avaliagdo além
dos sintomas referidos anteriormente foram identificados a sonoléncia e o apetite,
por outro lado, a dor, a falta de ar e a ndusea apresentaram valores médios de
intensidade mais baixa. Mediante os resultados obtidos apuraram que houve uma
diminuicdo significativa da avaliacdo da intensidade do primeiro, para a segundo
momento, o mesmo tipo de comportamento foi verificado por Bernardo (2015) e
Modonesi et al. citado por Costa e Antunes (2012), referem quem mais beneficia
de cuidados paliativos hospitalares, sdo doentes que exibiram sintomatologia mais
complexa. Embora se tenha verificado uma diminuicdo do primeiro para o
segundo tempo, esta foi ligeira, o que induz as autoras que este fato seja devido a
progressdao da doenca e provavelmente a falta de formacao especifica dos
profissionais.

Na UCP existem protocolos de atuacao terapéutica definidos pela diretora da
unidade e enfermeiro chefe, onde os enfermeiros da unidade dirigem a sua
atuacdo de acordo com cada situagao.

Os protocolos de atuacdo no controlo sintomatico existentes no servigo sao:

e Agitacdo severa
e Convulsdes

e Dispneia

e Dorintensa
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e Estertor

e Febre

e Hemorragias massivas

e Heparinizagdo do cateter totalmente implantado
¢ Insulinoterapia regular rapida

¢ Impregnacao de Opidides

e Perturbag¢des do sono

e Vomitos

Além dos protocolos de atuacao tém uma lista dos medicamentos compativeis com
via subcutanea e as insulinas/equivaléncias.

De acordo com os critérios de qualidade (Associacdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2006), ao nivel assistencial e na organizacao interna e externa deve
utilizar-se protocolos escritos, de modo, a reduzir a inconstancia dos cuidados, deve
abranger os seguintes itens: admissdo e critérios de prioridade; protocolos de
controlo de sintomas, pelo menos os mais frequentes; acolhimento, acompanhamento
e apoio no luto; prevencao de crises; agonia; transferéncia ou referenciacdo a outros
recursos (incluindo documentacdo a acompanhar); mecanismos de acesso a
unidade/equipa; critérios de intervencdo perante situagdes urgentes ou de lista de
espera; cuidados domiciliarios; formacgao da familia.

Na UCP o periodo de visitas é alargado, os doentes podem receber visitas dos seus
amigos e familiares desde as 9h até as 19:45h. As criangas com idade inferior a 12
anos, poderao visitar os doentes desde que acompanhadas por um adulto. Também
ndo existe um limite para o niimero de visitas, devendo imperar o bom senso tendo
em vista o bem-estar do doente e o respeito pelos outros doentes que possam
compartilhar o mesmo quarto. Pode ainda verificar-se restricio do nimero de visitas
por indicacdo médica ou a pedido do doente ou familia. Todas estas recomendacdes e
outras constam do Regulamento de Visitas do Hospital.

Um dos direitos do doente paliativo consagrado na Carta dos Direitos do Doente
Internado, é precisamente o direito a visita dos seus familiares e amigos, quando o
desejar e os horarios o permitam e o direito a acompanhamento em permanéncia
(DGS, s.d.). Este direito é também considerado na Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos (Lei n®52, 2012), em que estad descrito que o doente tem direito a fazer-se
acompanhar.

0 acompanhamento familiar no internamento hospitalar ou unidade de satide esta
legislada, ela abrange entre outras, as pessoas com doenca incuravel em estado
avancado e em estado final de vida, este tanto pode ser exercido no periodo diurno
como noturno respeitando sempre as normas e instrucdes relativas aos cuidados de
saude (Lei n®106, 2009).

Na UCP no decurso na minha pratica clinica nunca me apercebi de uma visita ter
permanecido apés a hora de visitas, assisti apenas uma vez a enfermeira informar a
esposa de um doente que podia permanecer durante a noite. Também nunca assisti
nenhum familiar perguntar se podia permanecer durante a noite. No “Manual de
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Acolhimento do Doente” da UCP nunca faz men¢do do direito a acompanhamento
permanente do doente por parte de um familiar, talvez por essa razdo ninguém
questiona. Além de estar legislado, é também um critério de qualidade, que de
acordo com a Associa¢do Nacional de Cuidados Paliativos (2006), as unidades de
internamento devem permitir as visitas no periodo das 24 horas de uma forma
livre.

Como pude verificar na minha pratica clinica, relativamente ao
acompanhamento de um familiar, ndo esta de acordo com a legislacdo mencionada
anteriormente nem com o critério de qualidade para as unidades de cuidados
paliativos. Na minha opinido toda a informacao relativa ao acompanhamento de
um familiar no internamento da unidade devia ser transmitida aquando do
acolhimento do doente e devia constar do manual de acolhimento disponivel na
UCP, sugerindo para isso uma reformulagcdo do mesmo, de acordo com a legislacao
em vigor.

Uma das abordagens pela equipa interdisciplinar é a nomeacao do gestor de
caso, independentemente da categoria profissional é o elemento que afianca a
resposta as necessidades detetadas e articula os diferentes recursos
indispensaveis a execucdo do plano terapéutico criado (Associagcdo Nacional de
Cuidados Paliativos, 2006). Na UCP onde realizei a minha pratica clinica nao
existia a figura gestor de caso, os doentes eram distribuidos diariamente pelo
ndmero de elementos de enfermagem presentes em cada turno.

As reunides interdisciplinares devem acontecer no minimo bissemanais,
embora a semanal seja a ideal, as quais ajudam a garantir bons resultados da
equipa da UCP e tém como objetivos: a avaliacgdo multidimensional das
necessidades; a discussdo e consenso sobre os objetivos terapéuticos; a
elaboracdo de um plano terapéutico integral e integrado; a avaliacdo de
resultados; e a identificacdo das necessidades e a promoc¢ao de suporte da prépria
equipa (Associacao Nacional de Cuidados Paliativos, 2006).

Na UCP realiza-se reunides semanais a quinta-feira de manh3, ao todo assisti e
participei em trés reunides semanais. Nessas reunides € facultado um documento
(Anexo D) a todos os elementos presentes, abordam-se todos os doentes
internados, faz-se uma avaliagdo e um plano de intervencdo com objetivos, o
tempo e o responsavel e outros assuntos ou acontecimentos importantes. Nas
reunides constatei que apenas o enfermeiro coordenador participava, nenhum dos
enfermeiros que prestavam cuidados diretos ao doente esteve presente.

2.4- Equipas de Referenciacao e Critérios de Admissao na UCP

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n252, 2012) vem consagrar o
direito e regular o acesso dos cidaddos aos Cuidados Paliativos. Esse acesso é feito
através da referenciacdo do doente por uma EIHSCP, pelo médico e enfermeiro
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das unidades dos Cuidados de Saude Primarios, da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados e dos servicos hospitalares ou pelo doente e familia.

A Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos funciona
autonomamente, quando ndo exista unidade de internamento, a sua atuagdo assenta
em: prestar aconselhamento e apoio diferenciado em cuidados paliativos
especializados a outros profissionais e servicos do hospital, bem como aos doentes e
suas familias; e prestar assisténcia na execucdo do plano individual de cuidados aos
doentes internados em situacdo de sofrimento, para os quais seja solicitada a sua
atuacao (Lein®52,2012).

Também a Associa¢do Portuguesa de Cuidados Paliativos (2016, p.12), menciona
que a EIHSCP

disponibiliza aconselhamento em cuidados paliativos e apoio a
toda a estrutura hospitalar, doentes, familia e cuidadores no
ambiente hospitalar. Disponibiliza também formacao formal e
informal e interliga-se com outros servicos dentro e fora do
hospital. Melhoram-se assim os cuidados prestados, reduz-se o
uso de unidades de cuidados intensivos e probabilidade de ai
morrerem os doentes, assim como os custos dos servicos, além
de que se facilita a transferéncia entre o domicilio e o hospital.

Os cuidados paliativos destinam-se a todas as pessoas portadoras de doenca grave
ou incuravel, em fase avancada e progressiva, residentes em territério nacional.
Devem ter acesso a cuidados paliativos de qualidade, independentemente da idade,
diagnostico, local de residéncia ou nivel socioeconémico, desde o diagnostico até ao
luto (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016). Com a progressao da doenca
vao aumentando as necessidades dos doentes, assim, o inicio da abordagem paliativa
deve ocorrer a partir do momento do diagndstico, portanto a referenciacdo precoce
para as equipas de cuidados paliativos compde um ponto crucial para a continuidade
dos cuidados, por outro lado referencia¢des tardias conduzem a perdas econoémicas e
da qualidade dos cuidados prestados (Vasconcelos, Cruz, & Braganca, 2015).

Para a referenciacao dos doentes é importante manter a aposta na divulgacdo e na
formacao dos profissionais, para que esta ndo assente nos diagnosticos, mas com base
na situacdo clinica e necessidades dos doentes, assim como no estabelecimento e
divulgacao de critérios de referenciacao especificos e uniformizados. A informagdo
incluida no registo de referenciagcdo deve ser clara, legivel e completa, assim realiza-
se uma avaliacdo exata das necessidades do doente, promovendo a sua alocagao para
a tipologia de cuidados apropriada as necessidades alteradas e consequentemente
promover uma admissao precoce (Vasconcelos, Cruz, & Braganga, 2015).

Para a identificacdo dos doentes com necessidades paliativas, entre os varios
instrumentos de referenciacdo, destaco a titulo de exemplo a escala Necessitats
Pal-liatives (NECPAL), a qual foi desenvolvida no Centro Colaborador da Organizacao
Mundial da Saude do Instituto Cataldo de Oncologia, ira assim permitir um melhor
planeamento dos cuidados do ultimo ano de vida, melhora a qualidade de vida dos
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doentes e auxilia os gestores a atribuir respostas de forma eficientes
(Orzechowski, Galvao, Nunes, et al., 2019).

Os principios na admissdo de doentes na UCP compreendem: a severidade da
sintomatologia que exige cuidados especializados, dificilmente fornecidos em
internamentos menos especializados ou no domicilio; a demora média de
internamento inferior a 3 semanas; considerar critérios de admissio mais
especificos, em fun¢do de cada situacao clinica e do nivel de diferenciacdo da
unidade (Cardoso, Bernardo, Carvalho, et al., 2007).

Nas Recomendagdes para a Organizacdao de Servigos de Cuidados Paliativos
(ANCP, 2006) esta descrito os principais critérios para internamento nas
unidades, que passo a enunciar: o controlo de sintomas dificeis de resolver no
domicilio ou em regime ambulatdério; e problemas de claudica¢do/exaustao
familiar e em casos em que haja auséncia de cuidador principal.

Os doentes que sdao admitidos na Unidade de Cuidados Paliativos sao
referenciados pelas Equipas Intra-hospitalares dos Hospitais da area de influéncia.
Perante as necessidades/problemas apresentados pelo doente ou familia,
detetadas pelas equipas referidas anteriormente estes doentes podem ter
indicagdo de internamento na Unidade de Cuidados Paliativos, por situagdo clinica
complexa e de sofrimento, decorrente de doenca avangada, incuravel e
progressiva.

Nesta Unidade sao prestados cuidados pessoais e globais onde assumem
extrema importancia no cuidar e as interveng¢des autonomas dos enfermeiros. Os
cuidados sao personalizados de acordo com as necessidades alteradas, sendo o
plano de intervencao Unico para cada doente.

Segundo Watson (2005) citado por Marques (2014) o doente em fim de vida
deve ser visto como uma pessoa total, requerendo cuidados holisticos.

A comunicacdo adequada, a coordenacdo, o controlo sintomatico, a
continuidade, a formacdo continua, o apoio aos cuidadores, os cuidados
especificos na fase da agonia, o suporte e apoio emocional, o suporte espiritual e
religioso e o apoio no luto, sdo areas e componentes fundamentais nos cuidados
holisticos (Capelas & Coelho, 2014).

O cuidado paliativo nao é alicercado por protocolos, mas por principios
apoiados em conhecimentos que gerem a atuacao da equipa multidisciplinar
(Damazio, Domingues, Franca, et al., 2016), tais como:

e Promover o alivio da dor e outros sintomas;

e Afirmar avida e considerar a morte como um processo natural da vida;

e Na3o acelerar nem adiar a morte;

e Integrar os aspectos psicolégicos e espirituais no cuidado ao doente;

e Oferecer um sistema de suporte que possibilite o doente viver o mais
ativamente possivel, até ao momento da sua morte;

e Oferecer um sistema de suporte aos familiares durante a doenga e enfrentar o
luto;
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e Abordagem multidisciplinar para focar as necessidades dos doentes e seus
familiares, inclusive o acompanhamento no luto;

e Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doencga;

e Iniciar o mais precocemente possivel conjuntamente com outras medidas de
prolongamento da vida (quimioterapia, radioterapia).

0 ato de cuidar altera-se com o decurso da doencga de acordo com as necessidades
do doente, tornando-se mais complexa com o passar do tempo, porque o doente
torna-se mais dependente (Santo, Neves, Rabiais, et al., 2016).
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3- Reflexao Critica da Aquisicdo de Competéncias

Os Cuidados Paliativos sdao concomitantemente uma filosofia de cuidados e um
sistema organizado e estruturado na prestacdo de cuidados tecnicamente
competentes, incluindo os objetivos de promocao de qualidade de vida do doente
e familia, mas também apoio na tomada de decisio e disponibilidade de
oportunidades para o crescimento pessoal (Capelas, Silva, Alvarenga, et al., 2016).

A aquisicdo de competéncias e o aprofundar dos conhecimentos num dominio
especifico de enfermagem, resultam de um entendimento da pessoa e do seu
processo de doenca. Quando me propus a realizar a pratica clinica foi com o
objetivo de adquirir competéncias especificas na area dos cuidados paliativos,
permitindo-me o contato com uma realidade diferente do que conhecia, o que
proporcionou novas experiéncias e possibilitou ajustar as minhas intervengdes, as
necessidades detetadas no doente como na familia.

A EAPC (Gamondi, Larkin & Payne, 2013, p.5,6) define competéncia como um
“agregado de conhecimentos relacionados, habilidades e atitudes, que afetam uma
parte importante de um posto de trabalho, que se correlaciona com o desempenho
no trabalho”, e enuncia as competéncias centrais nos cuidados paliativos para
todos os profissionais de satde e sociais:

1. Aplicar os constituintes centrais dos cuidados paliativos, no ambiente préprio

e mais seguro para os doentes e familias.

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

Atender as necessidades psicoldgicas dos doentes.

Atender as necessidades sociais dos doentes.

Atender as necessidades espirituais dos doentes.

Responder as necessidades dos cuidadores familiares em relacao aos objetivos

do cuidar a curto, médio e longo prazo.

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

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

A o

9. Desenvolver competéncias interpessoais e comunicacionais adequadas aos
cuidados paliativos.
10.Promover o autoconhecimento e o continuo desenvolvimento profissional.

Foi publicado em Didrio da Republica o Regulamento n2188/2015 (2015,
p.9967) da Ordem dos Enfermeiros referente as Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situagdo Crénica e
Paliativa, no artigo 42 descreve as competéncias especificas do enfermeiro
especialista em Enfermagem em Pessoa em Situacdo Crénica e Paliativa:
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cuidar de pessoas com doenca crénica, incapacidade e terminal,
dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de
pratica clinica, diminuindo o seu sofrimento, maximizando o
seu bem-estar, conforto e qualidade de vida; instituir uma
relacdo terapéutica com pessoas com doenga cronica
incapacitante e terminal, com os seus cuidadores e familiares,
de modo a facilitar o processo de adaptacdo as perdas
sucessivas e a morte.

As acOes e cuidados prestados sao de natureza paliativa quando assentam nos

quatro pilares basicos dos cuidados paliativos: controlo de sintomas, comunica¢dao

adequada, apoio a familia e trabalho em equipa.

Neste capitulo é realizada uma abordagem critica e reflexiva das atividades

realizadas para alcancar os objetivos propostos e as Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situagdo Croénica e Paliativa,
no projeto de pratica clinica.

Os objetivos gerais delineados para a pratica clinica foram:

compreender e aplicar os valores e principios dos CP na sua pratica assistencial;
demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenga crénica, avancada e progressiva, bem como a sua
familia e ao seu grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos cuidados paliativos,
sempre em colabora¢do com a restante equipa interdisciplinar;

demonstrar a capacidade de reflexdo ética e critica na andlise de assuntos
complexos inerentes a pratica dos cuidados paliativos;

desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de
cuidados paliativos, em regime de internamento ou de apoio domiciliario, no pais
e/ou no estrangeiro;

desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais observadas
no periodo de estagio clinico, mediante a elaboracdo de um relatério final e da
constru¢do de um plano de implementagdo de uma equipa de cuidados paliativos.

Alguns objetivos especificos delineados sdao comuns a todos os pilares dos

cuidados paliativos: controlo sintomatico, comunicacdo adequada, apoio a familia e
trabalho em equipa, tais como:

efetuar contato prévio com o servigo de acolhimento para planeamento da pratica
clinica a realizar, de modo, a potenciar da melhor maneira possivel as 200 horas;
rever conceitos, valores e principios-chave dos CP apreendidos ao longo do 12 ano
do Mestrado e a sua aplicacdo na pratica assistencial;

ter presente ao longo da pratica assistencial, os quatro pilares fundamentais da
abordagem paliativa: controlo sintomatico, comunica¢do, apoio a familia e
trabalho em equipa;
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e elaborar um “Diario de Estagio”, com apontamento de situacdes mais
relevantes para reflexdo futura em relatério;

e analisar casos clinicos;

e reformular a Revisdo Sistematica da Literatura e Metasintese com o tema
“Necessidades do Familiar Cuidador do Doente Oncolégico em Contexto
Domiciliario em Ultimos Dias e Horas de Vida”;

e celaborar e apresentar uma sessdo de forma¢do a EIHSCP dirigida aos
elementos constituintes, subordinado ao tema: “Cuidar a Familia - A
Importancia das Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos”;

o refletir de modo critico sobre o modelo organizacional da UCP; elaborar um
relatorio final descritivo e reflexivo da pratica clinica e do projeto de
intervencao.

Através da concretizacdo dos objetivos gerais e especificos, adquiri
competéncias especializadas em CP e de elevado nivel cientifico.

Nos proximos capitulos durante a reflexdo critica e sempre que se justifique
vou recorrer a casos clinicos e alguns exemplos que constam do meu diario de
campo da pratica clinica (Apéndice A), demonstrando assim as competéncias
adquiridas.

Fui convidada a participar como formadora num “Curso Basico de Cuidados
Paliativos” realizado no hospital onde trabalho, nos dias 21, 22 e 23 de marco e 12,
13 e 16 de abril, onde apresentei os temas “Controlo de Sintomas” e “Controlo de
Sintomas Digestivos” num total de 7 horas de formacao (Anexo C).

3.1- Controlo Sintomatico

Os sintomas descontrolados compdem a principal queixa dos doentes, e de
acordo com Neto (2006) citado por Costa e Antunes (2012) ndo é possivel planear
intervencdes nas restantes areas dos cuidados paliativos, se os sintomas nao
estiverem minimamente controlados.

O objetivo dos cuidados paliativos ndo é curar, nem retardar ou apressar a
morte, o seu foco é o controlo de sintomas e a melhoria da qualidade de vida
(Monteiro, Kruse & Almeida, 2010). Mas a qualidade de vida e a dignidade varia de
pessoa para pessoa, de acordo com as suas expetativas, crencas, histéria e valores
de cada um, por essa razdo o profissional de saiide nao pode decidir por conta
propria a melhor conduta terapéutica baseada em consideragdes fisiopatoldgicas,
evidéncia cientifica ou de acordo com os seus proprios valores (Vidal, Boas,
Furlan, et al., 2014).

Os doentes frequentemente apresentam multiplos sintomas coexistentes e por
isso, é necessario a ado¢do de uma avaliagdo global que permita elaborar
intervengdes terapéuticas mais eficazes (Dalal, Fabbro & Bruera, 2006, citado por
Costa & Antunes, 2012). Em cuidados paliativos é usual os doentes apresentarem
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em simultadneo mais de um sintoma, resultante da evolu¢dao da doeng¢a ou do seu
tratamento, torna-se, portanto, importante avaliar e controlar de forma adequada as
necessidades sentidas pelos doentes, consequentemente uma avaliagdo mais
abrangente permite a formulacdo de estratégias mais eficazes (Monteiro, Kruse &
Almeida, 2010). Também Neto (2016) refere que os doentes com doenca crénica e
avancada experimentam uma parafernalia de sintomas e um Unico sintoma pode ter
mais do que uma etiologia, por conseguinte a sua avaliacdo e controlo sintomatico é
complexa, pelo que a autora descreve os principios gerais do controlo sintomatico,
que sao:

avaliar antes de tratar, determinar a causa ou causas e 0 mecanismo

fisiopatolédgico dos sintomas;

e explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas de forma clara ao
doente e familia;

e ndo esperar que o doente se queixe, perguntar e observar antevendo o
aparecimento de sintomas esperados;

e adotar uma estratégia terapéutica mista, com recurso a medidas farmacoldgicas e
ndo farmacologicas;

e monitorizar os sintomas, utilizando instrumentos de medida standardizados e
métodos de registo adequados;

e reavaliar regularmente as medidas terapéuticas, tracando objetivos realistas com
o doente e valorizando as respostas obtidas;

e cuidar dos detalhes, otimizando o controlo de sintomas e diminuir os efeitos

adversos das medidas farmacolégicas.

Varios estudos apontam, que numa fase avancada da doenca é um desafio
controlar os varios sintomas e o seu inadequado controlo, conduz a mais sofrimento
tanto para o doente como para a sua familia, instigando um efeito adverso na
progressao da doenca (Costa & Antunes, 2012).

Dentro do controlo sintomdtico delineei alguns objetivos especificos: identificar,
avaliar e monitorizar sintomas ndo controlados, com recurso a instrumentos de
avaliacdo e o seu registo em local apropriado; aplicar estratégias de tratamento para
alivio de sintomas nao controlados, recorrendo a interveng¢des farmacolégicas ou nao
farmacologicas; eliminar praticas que acelerem ou retardem o processo natural de
morte; suprimir praticas desnecessarias que aumentem o sofrimento e diminuam a
qualidade de vida do doente, procedimentos que ndo apresentem nenhuma vantagem
para o seu bem-estar; abordar questoes éticas que emergem do cuidado ao doente em
fim de vida, tendo sempre presente os quatro principios fundamentais da bioética:
Beneficéncia, Nao Maleficéncia, Respeito a Autonomia e Justica. Ao atingir estes
objetivos adquiri as seguintes competéncias: avalia e alivia a dor e outros sintomas
pela utilizacdo de varios instrumentos de medida e evidéncia cientifica e atua como
consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e complexidade.
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No controlo de sintomas, de acordo com Neto (2016) é necessario saber,
reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os multiplos sintomas que surgem e
que tém repercussdes diretas no bem-estar do doente.

A fim de melhorar a gestdo dos sintomas em fim de vida é necessario meios
sistematicos e padronizados, para identificar os sintomas descontrolados (Seow,
Barbera, Sutradhar, et al., 2011). O uso de instrumentos de avaliacao de sintomas
em cuidados paliativos, tem por objetivo promover uma melhor qualidade de vida
aos doentes, através do tratamento dos sintomas descontrolados.

Twycross (2003) propde uma abordagem cientifica no contolo sintomatico
sintetizada em 5 categorias: avalia¢do, executa-se o diagndstico de cada sintoma
antes do tratamento; explicacdo, esclarece-se o doente antes do tratamento;
controlo, emprega-se o tratamento individualizado; observac¢do, realiza-se
avaliagdo continua do impato do tratamento; aten¢do aos promenores, ndo fazer
juizos infundados.

A avaliacdo de sintomas em cuidados paliativos é primordial pois s6 assim se
podem adequar os cuidados prestados, para o bem-estar do doente dignificando-o
enquanto ser humano. Os doentes com cancro em fase avangada vivenciam um
conjunto complexo de sintomas associados a progressao da doenga e isto implica,
que se proceda a uma correta avaliagio dos mesmos, para que os cuidados
prestados minimizem os resultados nefastos que advém de tao vasta
sintomatologia, os sintomas fisicos debilitantes como: a dor, a anorexia, a nausea,
a astenia, a dispneia e o delirio sdo comuns nos referidos doentes, e surgem
muitas vezes acompanhados de diferentes graus de sofrimento psiquico, como
estados de depressao e de ansiedade (Ribeiro, 2012).

A realizacdo da avaliacdo dos sintomas dentro das escalas existentes, a
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) representa um instrumento de
avaliacdo importante em cuidados paliativos (Figura 3). A sua utilizacdo vem
aperfeicoar os cuidados de enfermagem, na dete¢do e monitorizacdo dos sintomas
apresentados pelos doentes. Esta escala faz a avaliagdo de sintomas fisicos e
psicologicos combinados, sendo constituida por nove sintomas, vem possibilitar o
conhecimento da frequéncia e intensidade dos mesmos (Monteiro, Kruse &
Almeida, 2010).
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Escala de Avaliacio de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)
Por favor, circule o mimero que melhor descreve como vocé esta se sentindo agora
Sem Dor 0193458678510 Pior Dor Possivel
Sem Cansago 01234356585 10 Pior Cansago Possivel
Cansago — falta de energia
Sem Sonoléncia D1234587T858 10 Pior Sonoléncia Possivel
Sonoléncia = sentir-se com sono
Sem nausea 01234358789 10 Pior nausea possivel
Com apetite 0123456785 10 Pior Falta de Apetite Possivel
Sem Falta de Ar 012343678810 Pior Falta de Ar Possivel
Sem Depressio 0123 +566789 10 Pior Depressio Possivel
Depressiio = sentir-se triste
Sem Ansiedade 1234586789 10 Pior Ansiedade Possivel
Ansiedade = sentir-se nervoso
Com Bem-Estar 61954567885 1d Pior Mal-estar Possivel
Bem-Estar/Mal-Estar = como vocé se sente em geral
Sem 01234567885 10 Pior possivel
Outro problema (por exemplo prisio de ventre)

Figura 3- Escala ESAS

Fonte: http://www.scielo.br/pdf/rgenf/v34n2 /v34n2a21.pdf

A ESAS utiliza a escala numérica para avaliar os diversos sintomas que a
compodem. Esta escala compreende uma régua que pode apresentar-se ao doente, na
horizontal ou na vertical e o doente faz a equivaléncia entre a intensidade do sintoma
e a classificacdo numérica (Dire¢do Geral da Sadde, 2011).

Com o seguinte caso clinico 1 (Tabela 2) pretendo mostrar como é importante um
correto controlo sintomdtico na qualidade de vida do doente.

Tabela 2- Caso Clinico 1

Caso clinico 1: A Sra. IS de 59 anos, género feminino, internada na UCP durante 19 dias.

Diagndstico: Carcinomatose peritoneal condicionando oclusdo intestinal apds laparotomia
exploradora, derrame peritoneal.

Antecedentes Pessoais: Neoplasia gastrica com gastrectomia ha 10 anos, epilepsia, HTA, asma
decorrente de tuberculose pulmonar ha 20 anos, cirurgia craniana e reconstru¢do maxilofacial
(agressao).

Critérios de referenciacao: Internada para controlo sintomatico - dor ndo controlada, oclusdo
intestinal, sem transito intestinal, vomitos fecaloides e biliares e xerostomia.

Medicac¢ao Prescrita na UCP: NaCl 0,9% 500ml 2id com 2 ampolas de KCL75mg/ml em cada
500ml de soro, Polieletrolitico G 500ml em SOS, Lorazepam 2,5mg SL as 21h, Morfina 5mg SC em
SOS, Paracetamol 1000mg retal em SOS, Brometo de ipatrépio nebulizacdo 2 ampolas de 8/8h,
Diazepam 10mg/2,5ml via retal em SOS, Naproxeno 500mg via retal de 12/12h, Haloperidol
2,5mg SC em SOS, Cloropromazinal2,5mg SC em SOS, Furosemida 20mg/2ml EV 9-15h,
Salbutamol 0,5mg inalatério de 8/8h, Metoclopramida 10mg/2ml SC de 8/8h, Clonazepam 0,5mg
SC em SOS, Levetiracetam 100mg/ml EV de 12/12h, Fentanilo 25pg/h TD troca de 72/72h.

Estado fisico: Tem sonda nasogastrica (SNG) em drenagem livre, algaliada, ascite e edemas nos
membros inferiores.

Estado emocional: Triste, ansiosa, sem conhecimento do diagndstico e prognostico.

Estado familiar: A doente é vitiva, viveu em Mogambique até ao 25 de Abril de 1974, trabalhava
na jardinagem ha pelo menos 9 anos. Tem dois filhos o mais velho em Lisboa e outro em Franga.
Apos enviuvar veio viver com uma irma e o cunhado, tem ainda outra irma, as duas sdo as
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cuidadoras informais da doente. A doente ao longo do internamento revela muita angustia, por o
filho que vive em Franga nao a conseguir visitar, tem uma relagdo forte com este filho.

Genograma/Ecomapa

B
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A dor nao controlada tem um enorme impacto na qualidade de vida destes
doentes, indiretamente afeta o cuidador e a familia. Pode também condicionar as
decisOes e afetar os comportamentos do individuo, por isso o seu alivio constitui
um direito humano basico, por isso trata-se nao apenas de uma questao clinica,
mas também de uma situacdo ética que envolve todos os profissionais de saude
(Pina, 2016).

A dor é descrita como uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel,
normalmente relacionada a uma lesao, isto é, detém alteragdes fisiologicamente
detetaveis (Encarnagdo, Oliveira, & Martins, 2015). Pode ser classificada como
nociceptiva ou neuropatica, a dor nociceptiva resulta da estimulacdo direta de
nociceptores, originado por lesdes somaticas ou viscerais e geralmente é facil de
localizar e a dor neuropatica advém de lesdo dos nervos do sistema nervoso
central ou periférico, provoca sensacdes de choque elétrico, queimadura e
parestesias, tem uma localizacdo mais inespecifica (Alves, Abril, & Neto, 2017).

A classificacdo da dor quanto a sua evolucdo temporal pode designar-se de
aguda e cronica, a International Association for the Study of Pain (IASP) (2001)
citada por Pina (2016) considera a dor aguda um sintoma, enquanto que a dor
cronica que persiste pelo menos 3 meses, deve ser vista como uma doenga, traz
consequéncias para as atividades fisicas, os encargos socioecondmicos e afeta a
qualidade de vida do doente.

Na dor crénica pode acontecer 2 tipos de dor episddica: incidental, o doente
refere o que despolotou a dor(mobilizacdo no leito, deambulagao, tosse,
evacuacao, miccdo,higiene, limpeza de ferida, desbridamento de ulcera, inspiracao
profunda, etc.); e irruptiva, os fatores causais ndo sao identificaveis, atinge um
pico elevado e pode desaparecer rapidamente (Pina, 2016).

Na avaliacdo da dor existem alguns aspetos a considerar: a intensidade; a
localizacao; a qualidade; a irradiacdo; os fatores temporais; os fatores de
agravamento e de alivio; a necessidade de doses de resgate (SOS) para a dor

30



Morrer no Domicilio: Necessidades Sentidas pelo Familiar Cuidador

irruptiva; o impacto no sono, na funcao e na qualidade de vida (Nucleo de Cuidados
Paliativos, 2007).

A avaliacdo e o registo da dor tém de ser efetuados regularmente e continuamente,
utilizando sempre no mesmo doente a mesma escala de mensuracgdo da intensidade
da dor, a qual deve ser entendida pelo doente, para tal o profissional de saide deve
usar uma linguagem uniforme e percetivel (Pina, 2016).

Para uma correta avaliacao da dor existem varias escalas ao dispor, desde que o
doente ndo apresente alteracdes do estado de consciéncia e colabore na avaliacdo,
deve adequar-se a escala melhor compreendida pelo doente, elas sdo: Escala
Numérica (EN) (Figura 4), Escala de Faces (EF) (Figura 5), Escala Visual Analégica
(EVA) (Figura 6) e Escala Qualitativa (EQ) (Figura 7) (Dire¢do Geral da Satde, 2011).

SemDorlOl1|2|3|4|5‘6|7|8|9|10| Dor Maxima

Figura 4- Escala Numérica

Fonte: https://www.dgs.pt/ficheiros-de-upload-3/dor-5-sinal-vital-folheto-pdf.aspx
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Figura 5- Escala de Faces

Fonte: https://www.dgs.pt/ficheiros-de-upload-3/dor-5-sinal-vital-folheto-pdf.aspx

SEM PIOR
DoR DOR

Figura 6- Escala Visual Analdgica

Fonte: https://www.dgs.pt/ficheiros-de-upload-3/dor-5-sinal-vital-folheto-pdf.aspx

SemDor | DorlLigeira | Dor Moderada | DorlIntensa | Dor Maxima

Figura 7- Escala Qualitativa

Fonte: https://www.dgs.pt/ficheiros-de-upload-3/dor-5-sinal-vital-folheto-pdf.aspx

Em cuidados paliativos para melhor caracterizar e acompanhar, a intensidade dos
sintomas devem ser quantificados através de escalas, como a escala visual analégica
(EVA) que pode ser modificada em categorica (ex: sem sintoma, leve, moderada, forte,
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muito forte, insuportavel), numérica (0 a 10) ou de faces, sendo esta de mais
facilmente interpretada por criancas e doentes com défice cognitivo (Pires &
Gongalves, 2017).

A dor deve ser avaliada periodicamente: na admissao do doente na UCP;
durante o internamento no inicio de cada turno as vezes que forem necessarias,
com excecdo do turno da noite; aquando da presenca da dor, sempre antes e
depois de uma intervengao antialgica; no pés-operatério a cada 2h nas primeiras
horas; e no momento da prestacdao de cuidados averiguar se o doente menciona
dor ou se esta é inferida através da presenca de esgares, gemidos, gritos ou
posi¢des antialgicas (Pina, 2016).

No tratamento da dor existem principios gerais que devem ser adotados, tais
como: evitar a demora; tratar a dor de acordo com as necessidades especificas de
cada doente; prescrever doses extra para a dor irruptiva; abordar outros
problemas fisicos, psicoldgicos, espirituais e sociais; pelo relégio horario regular e
ndo apenas doses em SOS; pela boca usar a via oral sempre que possivel; pela
escada seguir a escada analgésica da OMS (Nucleo de Cuidados Paliativos, 2007)
(Figura 8). Entre 75 a 85% das situagdes sdo controladas com a utilizagdo da
escada analgésica (Saavedra, 2017).

3 B

Opidides para dor in
+ Nao opidides

tensa (?-10)

2 | Merfina, Oxicodona, Hidromoifona
Fentanil, Buprenorfina.

J Opidides para dor moderada (4-6) = Nao opidides

+/- Adjuvantes

1 ’ Codeina, Tramadol, Tapentadol (MOR-NRI*}

Nao Opidides - Dor ligeira (1-3)

I Paracetamol, AINE's (A A. salicilico e derivados, COXT e COX2). Metamizol

Figura 8- Escada Analgésica da OMS

Fonte- Saavedra, M. (2017). Dor em Cuidados Paliativos. Em E. Freire, Guia Pratico de Controlo Sintomatico (pp. 19-28). Lisboa:
Sociedade Portuguesa de Medicina Interna.

A ESAS era a escala utilizada pelos enfermeiros na avaliacao dos sintomas, mas
a partir do momento que foi implementado o programa informatico S-Clinico, que
nao contempla esta escala, limita muito a avaliacao da intensidade correta dos
sintomas. Apesar desta limitacdo é registada em notas gerais as caracteristicas,
quantidade e fatores que agravam os sintomas. Depois o médico faz a sua
avaliac¢do clinica e o doente é medicado, a prescricao e a administragdo sao feitas
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pelo S-clinico. Existem trés carros para administracdo de medicacao e trés portateis, a
medicacdo é certificada no S-clinico, posteriormente administrada ao doente
explicando os possiveis efeitos secundarios e no final confirmada a administracao.

A avaliacdo da dor na UCP era feita através da Escala Visual Analdgica (EVA),
inclusivamente na folha de Registo Diario Interdisciplinar (Anexo I) tem um espago
para colocar o valor da avaliacdo e os SOS administrados.

A Sra. IS do caso clinico 1 quando ingressou a UCP ja se encontrava com opioide
forte correspondente ao 32 degrau da escala analgésica da OMS. A titulacdo é
realizada aumentando entre 25-50% a dose a cada 48h, se o doente fizer mais de duas
a trés doses de resgate por dia, a dose de resgate (SOS) é 1/6 da dose total diaria
(Nucleo de Cuidados Paliativos, 2007). A Sra. IS do caso clinico 1 iniciou
Fentanilo25pug/h no internamento de Cirurgia, local de onde foi transferida, na UCP
foi prescrito Morfina 5mg em SOS, em caso de dor irruptiva que corresponde a uma
dor sem identificacdao dos fatores causais, o seu aparecimento provoca no doente um
sofrimento excruciante e fica com receio de voltar a ter outro momento igual, pode
afetar 75%dos doentes com cancro (Pina, 2016).

Apesar de um dos motivos para o internamento ter sido dor ndo controlada, ao
longo do internamento fez poucas doses de resgate nas 24h como se pode comprovar
no Diario de Estagio (Apéndice I), quando a doente referia dor esta era nociceptiva e
visceral. A avaliacdo da dor da doente era feita uma vez por turno, quando
apresentava dor, durante a prestacdo de cuidados e todas as vezes consideradas
necessarias, utilizando a escala visual analdgica. Com a doente nunca se verificou a
aplicagao do protocolo de Dor Intensa, existente na UCP (Figura 9).

PROTOCOLO Dor Intensa

Aprovado em: Rever em:

Procedimento:

v" Se a dor agrava com o movimento, procurar colocar o doente em posicdo confortavel.

Administrar:
= 12 Morfina 10mg SC
Qu

Morfina 10mg EV, diluidas em 10ml de soro fisiolégico e administrar durante 15
minutos.
Repetir de 1/1 hora se necessario.
= 22 Midazolam 5mg SC, repetir 1/1hora até um maximo de 3 doses (15mg).
v Se célica abdominal.
Administrar Butilescopolamina 20 mg SC.
v Se c6licarenal.
Administrar Diclofenac 75mg SC.

Figura 9- Protocolo de Dor Intensa
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Como a Sra. IS do caso clinico 1 ndo apresentava a via oral disponivel por
vomitos, a médica assistente optou entdo por prescrever medica¢do por via
endovenosa (EV) através do cateter totalmente implantado (CTI) e subcutanea
(SQ).

utilizacdo da via SC tanto para administracdo de fluidos e farmacos, esta a
ganhar cada vez mais importincia em contexto de Cuidados Paliativos, é
recomendado para doentes de qualquer idade quando a via oral ou a via EV nao
estdo indicadas, permite concentracdes estaveis dos medicamentos, devido ao
maior tempo de absor¢do, tem taxas de absorc¢do idénticas a da via intramuscular
e concentragdes séricas menores, mas maior tempo de acdo (Moraes, Ferreira,
Alves, et al., 2017) (Figura 10).

g Intravenosa // f‘ ? ) 7 r{_ . 7
E Intramuscular : ( { ) /

3 Subcutdnea

X

¥

€

§

Tempo (1)

Figura 10- Vias de Administracao e Velocidade de Absorcao

Fonte: https://luizcarlosfarmaceutico.webnode.com/news/vias-de-administracao/

A via subcutinea é uma excelente alternativa, cobmoda, eficaz, com menor risco
de complicacdes locais como infe¢cdes e hemorragias e sistémicas como a sépsis,
para a administracao de terapéutica ou de fluidos denominada por hipodermaoclise
(Marinela, Rodrigues & Almeida, 2013-2014).

A hipodermoclise é uma técnica de administracdo de solugcdes no espaco
subcutaneo, de forma intermitente ou continua. Apresenta varias vantagens em
relacdo as outras vias de administragcdo: pode ser iniciada ou terminada por
qualquer elemento da equipa de cuidados sem risco de trombose, embolia ou
hemorragia; facil manuseamento no domicilio; o soro pode ser administrado pelo
cuidador apods ensino; a administracao é feita por gravidade; os locais de perfusao
podem permanecer durante varios dias; e a hospitalizacao pode ser reduzida ou
mesmo evitada (Botejara & Neto, 2016).

Uma das indicagcdes para internamento nas UCP é viabilizar o conforto e o
controlo sintomatico entre outras necessidades, como ja referido anteriormente,
verifiquei que os doentes eram internados maioritariamente para controlo da dor,
vomitos, disfagia e controlo de sintomas em ultimos dias ou horas de vida, entre
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outros. Por principio, é sempre privilegiada a via oral, s6 quando o doente ndo tem
essa via disponivel, se avanga para a via subcutdnea, era colocado um cateter de
puncao venosa 20G ou 22G e trocado a cada 5 dias embora nao existisse um
protocolo. Existia um protocolo dos medicamentos que podiam ser administrados por
via subcutanea na UCP, onde constava os medicamentos que necessitavam de uma via
de administracdo tnica e os que podiam ser administrados em comum (Figura 11).

MEDICAMENTOS QUE PODEM SER ADMINISTRADOS POR VIA SUBCUTANEA

MEDICAMENTO VIA COMUM VIA UNICA
Adrenalina
Alfentanil
Butilescopolamina
Ceftriaxona
Clonazepam
Dexametasona X
Diclofenac X
Dihydrocodeina
Fenobarbital
Fentanil
Furosemida
Glycopyrronium
Haloperidol
Hidromorfona
Ketamina
Ketorolac
Levomepromazina
Metadona
Metoclopramida
Midazolam
Octeotrido
Ondansetron
Salbutamol
Tenoxicam
Tramadol

b e

EAE P E B e Pl ol e sl ol s e s e o =

S6 se administra medicacdo SC se ndo existir vasoconstrigio.

Clorpromazina e Diazepam sao muito irritantes, podendo originar necrose
tecidular.

A Directora da.Unidade,

Figura 11- Protocolo dos medicamentos que podem ser administrados por via subcutanea da UCP

A oclusdo intestinal revela um problema do fim de vida e contribui para a
mortalidade em 15% dos doentes. Relativamente a fisiopatologia existe uma
diminuicdo da reabsor¢do de sédio e d4gua e um aumento da secrecdo destes pela
mucosa, originando disturbios do equilibrio hidroeletrolitico e desidratacdo. Cria-se,
assim, um circulo vicioso: hipersecrecao conduz a uma maior distensao, o que por sua
vez leva a dano da mucosa e conduz a mais secrecao e por assim sucessivamente. No
caso de existir uma carcinomatose peritoneal a cirurgia é uma contraindicacdo
absoluta, neste caso a melhor abordagem ¢é farmacolégica, esta deve ser
individualizada e intervir no alivio da dor, nas nduseas e vomitos e na hipersecrecao

intestinal. Esta abordagem ao ser implantada pode circunscrever os sintomas,
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reverter a oclusdo intestinal proporcionando uma melhoria da qualidade de vida e
de morte (Pina, 2016).

A Sra. IS quando ingressou na UCP ja apresentava sinais de desidratagdo e
hipocaliémia. Para tentar revolver este problema foi-lhe prescrito Soro Fisioldgico
com KCl. De acordo com o mencionado anteriormente, ao fornecer a doente
liquidos para contrariar a desidratacio e hipocaliemia, aumentamos a
hipersecrecdo e consequentemente aumento da drenagem livre, vomitos extra
sonda nasogastrica e distencdo abdominal, ndo conseguindo quebrar o circulo
vicioso. Embora durante o internamento a doente teve alivio da dor (morfina SC),
tentativa de alivio das nauseas e vOmitos com antieméticos (metoclopramida,
haloperidol, cloropromazina), nunca em momento algum do internamento foi-lhe
prescrito antissecretorios ou corticosterdides.

Tudo isto provoca distress fisico e emocional, a desmoralizacdo, o confronto
com a finitude e a sensacdo de perda eminente ajudam para um crescente mal
estar, para tal, o apoio psicossocial e espiritual dos doentes e das familias é
elementar (Pina, 2016).

Os cuidados paliativos tém a consciéncia plena de excessos praticados nos
cuidados de saude, que se configuram como obstinacdo e/ou futilidades
terapéuticas que comprometem a qualidade de vida (Gongalves & Capelas, 2016).
Para Silva e Santos (2018) a obstinacao terapéutica é um fen6meno sociocultural
com diversas causas, que conduzem os profissionais de saide a adotarem e/ou a
manterem procedimentos que nao tém beneficios para os doentes, provocando
mais sofrimento e violando a dignidade humana.

A obstinacdo terapéutica constitui um conjunto de medidas terapéuticas que
nao aumentam a sobrevida, mas estendem o processo de morrer. Envolve a
futilidade terapéutica que corresponde a atos ou medidas terapéuticas, que
podem ser consideradas inudteis ou desproporcionadas. Ao empregar medidas
terapéuticas futeis, alteramos a fase final da vida num processo mais longo e
doloroso, em vez de oferecermos cuidados de conforto, que dignifiquem a pessoa e
preservem a qualidade e dignidade da pessoa (Nunes, 2016).

A atuacdo dos enfermeiros aos doentes paliativos requer conhecimentos
técnicos e cientificos, que se traduzam em a¢bGes para evitar a obstinacdo
terapéutica (Silva & Santos, 2018). Existe uma responsabilidade ética do
profissional de saude face ao tratamento prescrito e os seus resultados e
consequéncias para o doente. Mas a finitude da vida gera muitos dilemas, a ética é
entdo introduzida na satide com a finalidade de resolver essas questdes, através
dos principios éticos que funcionam como um fio condutor, até alcangar uma
decisao definitiva.

A Enfermagem é uma arte e ciéncia, os seus profissionais lidam diariamente,
com situagdes dificeis e algo complexas, emergem entdo questdes éticas que
exigem uma tomada de decisdao bem consolidada. De acordo com Nunes (2011),

36



Morrer no Domicilio: Necessidades Sentidas pelo Familiar Cuidador

a ética profissional féormula principios e valores de uma
profissdo, surgindo associada a um conjunto de deveres ou
normas que obrigam um conjunto de profissionais de uma
profissao a uma deontologia profissional.

A Enfermagem ndo é excec¢do, tem um Codigo Deontolégico do Enfermeiro (Lei
n2156/2015) onde sdo enunciados principios, valores e deveres, associados a direitos
dos doentes e comunidade, os quais sdo alvo de cuidados de enfermagem.

Beauchamp e Childress (2002), estabelecem quatro principios fundamentais,
sendo eles o principio: da Beneficéncia, Nao Maleficéncia, Respeito a Autonomia e
Justica. O principio da Beneficéncia é exercer o bem, agindo de acordo com o que
parece ser o melhor interesse da pessoa (Serrdao & Nunes, 1998). Por outro lado, e de
acordo com Serrao e Nunes (1998) e Beauchamp e Childress (2002) o principio de
Nao Maleficéncia invoca nado infligir dano de forma negligente ou intencional, os
profissionais de sauide tém a obrigacdo de nao colocarem em risco os interesses das
pessoas, através das suas agoes.

O ser auténomo é de acordo com Meneses (2007) ndo interferir perante as
escolhas individuais, proporcionando as condigdes necessarias para as concretizar de
forma auténoma, elucidando os provaveis beneficios ou prejuizos implicados na sua
decisdo. A autonomia € a capacidade da pessoa de decidir, o que ela julga ser o melhor
para si mesma. Mas também é necessario, que a pessoa tenha liberdade para essa
tomada de decisao.

O principio de Justica invoca a igualdade e equidade de acesso a bens e beneficios,
a todas as pessoas, aos quais sao dirigidos os cuidados de saude. A Declaragdo
Universal de Bioética e Direitos Humanos (2006) consigna sobre a igualdade, justica e
equidade, assinala que a igualdade fundamental de todos os seres humanos em
dignidade e em direitos tem de ser respeitada para que sejam tratados de forma justa
e equitativa.

A Sra. IS do caso clinico 1 no controlo de sintomas alterados identificados o
principio de Nao Maleficéncia nao foi contemplado nas sucessivas decisdes durante o
internamento na UCP. Nao se permitiu que a doencga progredisse naturalmente, foram
adotadas atitudes para retardar a morte, levando a que a doente apresentasse
sofrimento psicoldgico e fisico. Por esse motivo em CP todas as nossas a¢des devem
ser baseadas nos quatros principios fundamentais.

Um outro sintoma identificado foi a xerostomia, com uma grande incidéncia na
maior parte dos doentes internados durante a minha pratica clinica, para resolver ou
atenuar este sintoma era facultado um recipiente borrifador com agua ou chj,
dependendo do gosto do doente, com gotas de limdo. Quando o doente é dependente
nas necessidades humanas basicas, sempre que o enfermeiro estava em contato, seja
na hora da higiene, na alimenta¢do ou na hora da medicacdo, eram prestados
cuidados a boca, além destes cuidados todos os dias de manha era feita a higiene oral
completa.

Os sintomas orais podem ser um sinal de uma condi¢do sistémica subjacente, com
um impacto significativo na qualidade de vida, na nutri¢do e no custo dos cuidados. A
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sua etiologia é variada, desde pobre higiene oral, diminuicdo da ingestdo oral, as
infecdes, aos tumores da boca, fairmacos, desidratacao, quimioterapia, radioterapia
e outros (Fradique, 2016).

A higiene oral ajuda a prevenir e controlar infe¢des diminuindo a sua
colonizacdo e manter a mucosa integra, proporcionando conforto ao doente, em
meio hospitalar esse cuidado é da competéncia dos enfermeiros (Orlandini &
Lazzari, 2012).

A xerostomia alude uma condicdo em que a cavidade oral estd anormalmente
seca (Mercadante, Aielli, Adile et al., 2015) e resulta de doen¢as ou pode ser um
efeito secundario de alguns medicamentos. E um sintoma grandemente
desagradavel, pelo que conduz a diminui¢cdo da qualidade de vida dos doentes.
Existem cuidados para diminuir ou eliminar este sintoma que consiste
particularmente em evitar fatores que possam causar ou agravar a boca seca,
emprego de substitutos de saliva e prevencao de complicacdes associadas (Favaro,
Ferreira & Martins, 2006).

De acordo com Feio e Sapeta (2005) a xerostomia tem implicagdes fisicas,
psicologicas e sociais, é muito frequente nos doentes paliativos e um sintoma
pouco considerado pelos médicos, tem uma prevaléncia que de acordo com varios
estudos que existem, pode variar entre 60% e 88%. Mas se ocorrer em doentes
com cancro avanc¢ado, 88% refere xerostomia de intensidade média com
repercursdes na sua qualidade de vida (Fradique, 2016).

Segundo Fradique (2016) as causas da xerostomia podem ser varias, tais como:
medicacdo; radioterapia, progressao do cancro oral; infecoes orais; desidratacao;
ansiedade, depressdo; tecido conjuntivo; e distirbios imunoldgicos. O seu
tratamento deve basear-se na funcionalidade das glandulas salivares, assim se
estiver funcionante deve-se tratar a causa, se ndo estiver funcionante deve-se
administrar farmacos substitutos (Fradique, 2016).

Por ser um sintoma com alta prevaléncia, os profissionais tém de estar
despertos para esta problemadtica e executarem o que esta estipulado em todas as
instituicdes, que é higiene oral a todos os doentes, todos os dias, as vezes que
sejam necessarias. Tém ainda a funcdo de educar os doentes e suas familias na
adocao de medidas preventivas na higiene oral, capacitando e motivando para a
importancia do seu autocuidado (Fradique, 2016).

A Sra. IS do caso clinico 1 foi também referenciada por vémitos fecaloides,
durante o internamento na UCP a doente apresentou nauseas e vémitos biliares.
Em cuidados paliativos na presenca de nauseas e vomitos, o doente sente-se
debilitado, desconfortavel, ansioso, triste e com uma sensacdo de perda de
controlo, normalmente afeta a qualidade de vida e aumenta o sofrimento para o
doente e familia (Pina, 2016).

As nduseas e os vomitos sdo controlados pelo centro do vémito na formacao
reticular e pela zona trigger dos quimioreceptores, existindo uma etiologia
multifatorial, principalmente nos doentes oncolégicos (Aratjo, Mota, & Gongalves,
2017).
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Para se prosseguir para o tratamento, primeiramente deve-se fazer uma avaliacao
global do doente, que assenta em trés objetivos: clarificar se existe ndusea, dispepsia,
vomito, arranques ou refluxo; determinar a etiologia, no caso de esta poder ser
revertida ou tratada; e documentar a intensidade, a frequéncia, os sintomas
associados e o impacto das nauseas e vomitos (Pina, 2016).

A Sra. IS quando ingressou na UCP ja vinha com a etiologia da causa das nauseas e
vOomitos, estavam relacionadas com a doenca apresentava oclusdo intestinal, fez
laparotomia exploradora que identificou carcinomatose peritoneal. De acordo com
Pina (2016) se a causa for uma obstrucdo intestinal e as areas envolvidas é o trato
gastrointestinal, pode-se administrar metoclopramida, domperidona, dexametasona e
granisetrom, dependendo do recetor afetado.

A Sra. IS tinha prescrito metoclopramida 8/8 horas, cloropromazina em SOS e
haloperidol em SOS, todos os medicamentos referidos tém uma fung¢ao antiemética.
Segundo Pina (2016) os corticosteroides também estdo indicados, entre outras, no
caso de obstrugdo intestinal maligna. Na UCP onde desenvolvi a minha pratica clinica,
também existe um protocolo de vomitos (Figura 12).

PROTOCOLO Vémitos

Aprovado em: Rever em:
Procedimentos:

v’ Posicionar o doente

v Administrar:

1° Metoclopramida - 10mg SC, EV

Se ndo resolver

2° Haloperidol - 5mg SC, EV, IM

3° Dexametasona - 5 mg SC (administrar isolada de 6/6h
ou

20mg diluida em 100 ml a perfundir em 20 minutos EV.
NOTA: devem ser respeitados os niveis (experiéncia dos colegas: o que resulta mais rapido é a
dexametasona)

Figura 12- Protocolo Vomitos

Em cuidados paliativos os doentes sdo portadores de doencas que ameagam a sua
vida, a definicdo de urgéncia nesta situacdo deve ser determinada pelo contexto
clinico (Gongalves & Oliveira, 2016). Ha determinadas situacdes que sdo consideras
emergentes, em que necessitam de uma intervencdo rapida de uma equipa
especializada. No inicio da minha pratica clinica vivenciei uma urgéncia (Apéndice A -
Diario de Estagio - dia 7/03/2019), foi um episédio marcante e importante para o
mencionar no relatério. A equipa de enfermagem estava reunida na passagem do
turno no inicio da manhg, fomos interrompidos por uma assistente operacional que
comunicou que o Sr. A estava com uma hemorragia abundante pela traqueostomia. O
doente tem 52 anos com diagnoéstico de carcinoma da laringe metastizado, estava na
entrada do hospital a fumar quando se deu o inicio da hemorragia, sozinho subiu de
elevador até a unidade onde pediu ajuda. Foi transportado para o leito e colocado em
decubito lateral e foi aspirado o sangue e utilizados lenc¢dis escuros, entretanto a
hemorragia comecou a sair pela boca e nariz. Foi aplicado o protocolo “Hemorragias
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grandes/massivas” (Figura 13) existente na unidade, foi administrado Midazolam
5mg EV lento e Epsicaprom pela SNG. O doente comecou a ficar sonolento e a
hemorragia diminuiu significativamente. Foi enviado a Urgéncia do Hospital
Central para ser observado por Otorrino, fez uma unidade de concentrado de
eritrdcitos e regressou depois a UCP, foi um episédio muito marcante para o
doente que antevia que o fim podia estar préximo. Durante os sete dias seguintes,
o doente teve muitos episddios de hemorragia e agitacdo aplicando quando
necessario o protocolo das “Hemorragias grandes/massivas”.

PROTOCOLO Hemorragias Grandes /Macicas

Aprovado em: Rever em:

Procedimentos:
1° Tranquilizar ou sedar o doente
2° Administrar: Diazepam 10mg retal
Midazolam 5 a 10 mg EV (lento)

Se o doente estiver:
v" Agitado, administrar Cloropromazina 50-100 mg IM.
v"  Dispneico, administrar Morfina 5mg (se nunca tomou administrar IM ou EV).
v Hemorragia por lesio superficial (feridas, descamacio da pele), fazer compressio
direta com solugdo de adrenalina tdpica e/ou spongostan).
v Em situagdes terminais, Morfina 10mg+Midazolam 10 mg IM (na mesma seringa)

NOTA: Usar sempre panos verdes
Midazolam (EV) diluir 15ml e administrar 5ml
Morfina (EV) diluir 1ml em 10 ml
Diazepam ndo administrar SC (por provavel vasoconstrigio)

Figura 13- Protocolo de hemorragias grandes/macicas

Na existéncia de varios episédios de hemorragia causando ansiedade
significativa ao doente, quando se prevé um curto tempo de vida, é adequado
discutir com o doente se pretende estar vigil ou sedado iniciando a sedagdo
paliativa, com o objetivo de diminuir o impacto destes episddios (Gongalves &
Oliveira, 2016). A familia foi sempre uma constante nestes ultimos dias, foi muito
importante para o doente. Antes deste episddio o doente tinha manifestado a
vontade de ir a casa para se despedir, houve um fim de semana que foi, mas
segundo a esposa nao correu muito bem e depois deste episédio da hemorragia, a
esposa ficou com receio e apreensiva de ele voltar a casa.

O Sr. N do caso clinico 2 (Tabela 3) apresentava alguns sintomas de dificil
controlo, descritos a seguir.
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Tabela 3- Caso Clinico 2

Caso clinico 2: Sr. N de 46 anos, género masculino, internado na UCP durantel5 dias.

Diagnéstico: Adenocarcinoma do pulmao em estadio IV, TEP e Anemia.

Antecedentes Pessoais: Adenocarcinoma do pulmao estadio IV com metastizagdo suprarrenal, figado,
ganglionar e Ossea, artrite séptica do joelho direito e infegdo respiratdria nosocomial.

Critérios de Referenciacio: Internado para controlo sintomatico — dor, candidiase oral, xerostomia,
dispneia de esforco, epistaxis, tosse produtiva (dificuldade em expelir as secre¢des), aumento da
dependéncia e ultimos dias ou horas de vida.

Medicacio Prescrita na UCP: Enoxaparina 80mg SC id; Esomeprazol 40mg PO id; Morfina 10mg
SC em SOS; Brometo Ipatropico Inalatério de 8/8h; Bromazepam 3mg; Amitriptilina 10mg PO ao
deitar; MetoclopramidalOmg PO antes das refeigdes; Midazolam Smg SC em SOS; Acido
Aminocaproico 3000mg PO em SOS; Nistatina as refei¢cdes; Gelatina+Glicerol retal administrar 2 em
SOS; Paracetamol 1000mg Efervescente PO em SOS; Lactulose 10gr/15ml PO 2id; Fentanilo 125ug/h
TD troca de 72/72h e O, a 31/min.

Estado fisico: Caquexia, anorexia e posicao de conforto em decubito lateral direito.

Estado emocional: Deprimido e triste.

Estado familiar: O doente ¢ casado e tem dois filhos, um com 4 anos e o outro com 1 ano. Até
fevereiro de 2016 aquando do diagnéstico do adenocarcinoma do pulmao, viviam na Madeira o doente
¢ ajudante de cozinha e a esposa ¢ professora de Geografia. Apds o diagnostico vieram para o
continente a residir na casa da mde do doente. A esposa ¢ uma visita constante, ausenta-se apenas
alguns momentos quando o marido dorme para espairecer. Além da esposa, a mae ¢ a irma também sdo
visitas frequentes.

Genograma/Ecomapa
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Embora a tosse seja um mecanismo fisiolégico reflexo importante na defesa da via
aérea, quando esta é intensa ou persistente, passa a ser um sintoma fisicamente
desgastante, angustiante e perturbador para o bem-estar do doente e familia (Cruz,
Oliveira & Capelas, 2017). Esta presente em cerca de 65% dos doentes com cancro do
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pulmado, que aumenta com a aproximag¢ao da morte para 80%. Tanto no inicio da
doenca como ao longo da sua progressao, a tosse provoca desconforto (Feio,
2016).

Quando a tosse é intensa e prolongada pode provocar agravamento de outros
sintomas como a dispneia, dor, vomitos, incontinéncia urindria, entre outros e
simultaneamente agravamento da ansiedade (Cruz, Oliveira & Capelas, 2017).
Também Gongalves (2011) refere que a tosse excessiva é um sintoma
perturbador, principalmente quando associado a agravamento da dispneia, de
hemoptises ou da dor, conduz a perturbacdo do sono conduzindo a exaustdo do
doente.

A tosse produtiva era o sintoma que mais incomodava o Sr. N no caso clinico 2,
em que apresentava dificuldade em expelir as secre¢des, para o seu controlo foi
utilizado Nebulizacdao Ultrassoénica, a qual desconhecia. Este tipo de nebulizacao
era feito sempre que o doente solicitava e surtia efeito, o doente melhorava da
tosse e as secrecdes diminuiam, pelo menos no inicio. Apds alguns dias de
utilizacdo a tosse piorou e o tratamento aplicado deixou de fazer efeito.

No tratamento da tosse deve proceder-se a identificacdo da causa e elimina-la
se possivel. Na doenga avancada, o reflexo da tosse pode surgir pela tentativa de
expetoracdo de secre¢des acumuladas. Se a causa € irreversivel, o tratamento da
tosse deve ser dirigido ao seu adequado controlo, tendo sempre em conta o
impacto na qualidade de vida do doente, a sua abordagem deve ser
multidisciplinar adequada (Cruz, Oliveira & Capelas, 2017). Se a causa for um
tumor que provoca estreitamento ou distor¢do das vias aéreas os corticoides
podem ser importantes, mas transitérios (Gongalves, 2011).

No caso da tosse produtiva, a eliminagdo da expetoracao deve ser facilitada,
utilizando expetorantes por tempo determinado. Deve-se ensinar o doente a
posicionar-se de modo que a tosse seja mais eficaz e haja menos possibilidade de
aspiracao ou refluxo gastrico. As inalacdes com solu¢des salinas, isotdnicas ou
hiperténicas diminuem a irritacdo da via aérea e tornam as secre¢des mais fluidas,
atuando assim como expetorante (Feio, 2016).

Os sintomas respiratorios em doentes com cancro avan¢ado, tém uma enorme
repercussdo na sua qualidade de vida (Gongalves, 2011). A dispneia de acordo
com American Thoracic Society (2012) citado por Alves e Pina (2018, p.54), “é uma
experiéncia subjetiva de desconforto respiratério que consiste em sensagdes
qualitativamente distintas, varidveis na sua intensidade”. A sua prevaléncia varia
entre 29% a 74%, quando o diagnoéstico é cancro do pulmdo o aparecimento da
dispneia significa mau prognéstico, sendo um dos sintomas mais dificil de
controlar (Gongalves & Monteiro, 2000). E um dos sintomas mais comuns nos
doentes com cancro atingindo os 90% e piorando com a progressao da doenca,
nos casos da Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) afeta 95% dos doentes
(Cruz, Oliveira & Capelas, 2017).

O tratamento da dispneia deve ser orientado para a sua causa, se resultar de
um tumor pode considerar-se a realizacdo de tratamento oncoldgico como a
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radioterapia ou quimioterapia, mas por vezes é necessario tratar os fatores que
afetam ou contribuam para a dispneia, como na anemia, administra-se transfusdes
sanguineas, ou no caso de ascite sob tensdo realiza-se uma paracentese (Gongalves,
2011). A morfina é fundamental para tratar a dispneia de doentes com doenca
avancada e irreversivel (Feio, 2016), na doenca obstrutiva crénica avangada é
benéfico utilizar o oxigénio e os agonistas-beta de longa duragdo de agdo (Lima,
2008). Avaliar a dispneia ira permitir estimar a sua evolu¢do e resposta aos
tratamentos realizados, em reavaliacGes sucessivas efectuadas através da ESAS (Feio,
2016) .

O Sr. N do caso clinico 2 tinha prescrito Oz a 31/min. continuo com Saturagdo de O2
99%, aerosséis e morfina 10mg em SOS. Embora o oxigénio estivesse prescrito
continuo o doente fazia por periodos, porque segundo ele nas crises de dispneia ndo
tinha muito alivio, comegou também a apresentar epistaxis e xerostomia, sintomas
que a médica atribuiu ao uso do oxigénio.

0 uso do oxigénio em doentes em fim de vida é algo controverso, enquanto alguns
referem o seu uso desaconselhado pois a evidéncia na doenga avangada é parcial
(Feio, 2016), outros mencionam que o objetivo é a melhoria da dispneia e nao a
correcao da hipoxemia (Gongalves, 2011).

No entanto existem medidas nao farmacolédgicas que podem ser implementadas
por qualquer profissional de saude, sdo interven¢des complementares que podem ser
aplicadas em estadios precoces ou em estadios avancados, tais como: reabilitacdo
pulmonar, atividade fisica, uso de ventoinha manual dirigida a face, posicionamentos
(sentado,dobrado para a frente, com os bragos apoiados nas proéprias pernas ou
bragos da cadeira), uso de andarilho, conservagao de energia, treino respiratorio e a
estimulacdo eléctrica neuromuscular dos membros inferiores, reducdo da ansiedade e
ventilacdo nao invasiva (Feio, 2016).

O Sr. N também apresentava anemia e verificou-se uma diminuicdo da
hemoglobina de 8,6g/dl para 7,4g/dl, de acordo com a bibliografia a anemia é um dos
fatores que leva a dispneia e uma maneira de a reverter é realizar uma transfusao
sanguinea, na realidade nunca foi falado na equipa ou com o doente sobre essa
questao.

Uma das interveng¢des em cuidados paliativos é o alivio do sofrimento associado a
doenca grave, incuravel e progressiva, as principais fontes de sofrimento sdo: perda
de autonomia e dependéncia de terceiros; sintomas mal controlados, alteracdes da
imagem corporal; perda de sentido da vida; perda da dignidade; perda da dignidade;
perda de papéis sociais e estatuto; perda de regalias econdémicas; alteracdes nas
relacdes interpessoais; modificagdo de expectativas e planos futuros; e abandono
(Neto, 2016).

No fim da vida o sofrimento relacionado ao aumento da dependéncia, aumenta a
experiéncia da debilidade e da fragilidade como estado de vulnerabilidade,
intensificando o sofrimento relacionado com as ultimas horas e dias de vida, por
vezes incompreensivel e sem sentido por quem nos rodeia (Capelas, Coelho, Silva, et
al,, 2017).
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Foi transmitida toda a informacgao sobre a doenga e o seu prognostico, antes da
admissao na unidade, ao Sr. N do caso clinico 2, ou seja, sabia que estava a morrer
e escolheu que o seu fim seria numa UCP, decisdo aceite pela esposa.

A evolucao da doenca oncolodgica atinge um estado, que nao deixa duvidas de
que a morte ird ter lugar em breve, o objetivo do tratamento passa a ser
unicamente a promocao do conforto. Nesse sentido deve-se evitar procedimentos
que causem dor ou desconforto, a medicagdo deve ser simplificada preservando os
farmacos de utilidade imediata e suspendendo o que for insignificante, a sua
administracdo pode ser PO, mas na grande maioria dos casos torna-se necessario
mudar para SC (Gongalves, 2011).

O doente paliativo suporta uma miriade de medos, tais como o medo: do
sofrimento (fisico: dor, vomitos, hemorragias e dispneia; psicologico: angustia,
depressdo, alteracdes cognitivas e perda de consciéncia); da morte (fisico,
existencial e religioso); do desconhecido ou de viver na incerteza; o medo da
perda da imagem corporal; da perda da autonomia; da perda do autocontrolo; da
perda de sentido e de identidade; da perda de identidade; perda de rede e papel
social e estigma social (Barbosa, 2016). Na abordagem do sofrimento sao
necessarias intervencdes elementares, a comunicacdo empadtica e a presenca
compassiva (Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

A intensidade do sofrimento é mensurada pelo proprio doente, de acordo com
os seus valores, vivéncias, crencas e recursos, surge de um conjunto de fatores que
transformam o sofrimento humano numa realidade complexa e ao mesmo tempo,
Unica para cada individuo que a experimenta. Neste sentido surge o conceito de
Pessoa Total inseparavel do conceito de sofrimento, ou seja, “os corpos tém
nocicepgdo (sentem dor) mas ndo tém o sentido do futuro e ndo atribuirem
significados” (Barbosa, 2016, p.666).

Lidar com o sofrimento humano nunca é facil, mas o seu alivio é crucial para a
Enfermagem, principalmente na prestacdo de cuidados de fim de vida, é
necessario ser reconhecido e diagnosticado, tanto no doente como na familia
(Encarnacao, Oliveira, & Martins, 2015).

O ser humano confrontado com a velhice, a doenga, a exclusao, o abandono
depara-se com muitos niveis de vulnerabilidade, que sao: fisiologica (fragilidade
da vida do doente), psicolégica (dor mental), social (fragilidades de graus
especificos e de pessoas desfavorecidas na sociedade), fenomenologica
(recetividade pessoal), existencial (sensibilidade subjetiva pessoal), natural
(fragilidade da natureza), ontolégica/antropolégica (finitude da condigdo
humana) e cultural (fragilidade de tradi¢Ges e costumes) (Barbosa, 2016).

No Sr. N do caso clinico 2 a doenga croénica, incuravel e progressiva conduz ao
sofrimento a varios niveis e consequentemente torna a pessoa vulneravel. O
doente encontrava-se em ultimas horas ou dias de vida, ou seja, estava
confrontado com a finitude da vida, era jovem tinha ainda muitas vivéncias e
sonhos por realizar e tinha dois filhos ainda muito pequenos, ndo vai conseguir vé-
los crescer e prosperarem e provavelmente os filhos ndo vao lembrar-se do pai. Na
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fase em que se encontrava o doente trabalhou-se a parte emocional englobando a
esposa, a mde e irma, por toda a equipa, mas principalmente pela psicéloga. O doente
estava tdo debilitado, que ndo queria nenhuma outra intervenc¢do por parte da equipa
e apoés a ida a praia, ficou pior. A escolha de ir para a UCP foi decisao do proéprio
doente, ndo queria morrer em casa por medo de que os filhos o vissem, desde o inicio
do internamento os filhos nunca foram vé-lo.

Quando ocorre uma acentuada degradacao clinica global do doente, na auséncia
de resposta ao tratamento curativo aliado a progressdao da doenca, este periodo de
ultimos dias e horas de vida designa-se por agonia (Neto, 2016). Se numa fase inicial a
finalidade é a cura ou prolongar a vida, com a progressdo da doenca essa finalidade
muda tornando-se exclusivamente a qualidade de vida e por dltimo a fase de agonia
que corresponde a fase final em que a morte tera lugar em breve, o objetivo passa a
ser exclusivamente o conforto do doente, portanto deve-se adequar o objetivo
terapéutico ao estado do doente, sendo crucial para se tomarem decisdes adequadas e
realistas (Gongalves, 2011).

Torna-se entdo, imprescindivel identificar a fase agoénica, existem um conjunto de
caracteristicas fisioldgicas comuns a essa fase (Neto, 2016), que sao:

e deterioragdo evidente e progressiva do estado fisico, o doente encontra-se mais
debilitado, confinado ao leito e sonolento;

e desinteresse pelos alimentos, sem apetite e recusa alimentar;

e dificuldade na ingestdao e degluticao, decorrente de alteracbes do estado de
consciéncia e um aumento da debilidade muscular;

e faléncia multipla de o6rgdos, acompanhada eventualmente de perda dos
esfincteres, oscilacdes da temperatura corporal e alteracao da coloracdo da pele;

e sintomas fisicos de acordo com a patologia de base, embora tenham relevancia as
altera¢des do padrao respiratorio, cognitivas e do estado de consciéncia;

e sintomas psicoemocionais (angustia, crises de medo da noite ou panico, pesadelos,
receio de fechar os olhos ou de descansar no leito);

e evidéncia e/ou percecdo emocional da proximidade da morte, verbalizando
algumas vezes a vontade de voltar para casa.

Nos ultimos dias e horas de vida é necessario fazer controlo de sintomas, os que
mais frequentemente exigem maior atencao, sao: dor, delirium, estertor, dispneia,
mioclonias, convulsdes, nauseas/vOmitos, reten¢do/incontinéncia urinaria e febre
(Gongalves, 2011). Ja Nauck, Klaschik & Ostgathe (2000) citado por Neto (2016)
referem que os sintomas dos ultimos trés dias de vida sdo: confusdo/delirium (55%),
respiracdo ruidosa/estretor (45%), agitacdo (43%), dor (26%), dispneia (25%) e
nauseas e vomitos (14%).

O Sr. N do caso clinico 2 enquadra-se no que foi referido até ao momento, a
deterioracdo fisica foi evidente ao longo do internamento, estava confinado ao leito, o
Unico momento em que saia do leito era no momento da higiene, mas sé aconteceu
nos primeiros dias, a maior parte do tempo apresentava-se sonolento. Relativamente
a alimentacdo o doente fazia uma refeicao por dia nos primeiros dias, até deixar de

45



Cecilia Patricia Silva de Almeida

comer as refeicdes por falta de apetite, a esposa trazia os pratos que ele gostava.
Mas os sintomas que causavam ao doente maior desconforto era a dor, a tosse e a
dispneia, que aumentaram de intensidade ao longo do tempo necessitando
reajustar a medicacao para o seu controlo. A percecao da proximidade da morte
incitava no doente alguma inquietude e angustia, foi requisitado apoio psicolégico
desde o inicio do internamento, perante o quadro descrito foi-lhe proposto a
sedacao paliativa, o doente aceitou, s6 quando ele entendesse que o sofrimento
era insuportavel, o qual nunca aconteceu.

A sedagdo paliativa aplicada aos doentes em fim de vida, torna-se uma
importante ferramenta terapéutica no tratamento de sintomas refratarios, o seu
emprego deve ser feito por equipas experientes, suporta um conjunto de decisoes
ético-clinicas rigorosas, tém indicacdes especificas e correspondendo a uma
medida ponderada (Neto, 2016). Também Barbosa (2016) refere que este tipo de
sedacdo pressupde a administracdo intencional de farmacos nas doses e
combinacdes pedidas, para diminuir a consciéncia de um doente com doenca
avancada ou terminal, com a finalidade de aliviar um ou mais sintomas refratarios,
inatingivel com outras medidas, deve ser realizado por uma equipa bem treinada e
com consentimento explicito, implicito ou delegado.

A sedacao é utilizada em cuidados paliativos em varios contextos: sedacao
transitéria para procedimentos nocivos; sedagdo como parte do cuidado com
queimaduras; sedacdo utilizada para desmame do suporte ventilatério em doentes
em fim de vida; sedacdo para controlo dos sintomas refratarios em fim de vida;
sedacao de emergéncia; sedacdo de repouso; e sedacao por sofrimento psicolégico
ou existencial (Cherny & Radbruch, 2009).

Torna-se imprescindivel o apoio a familia durante esta fase, a qual pode ser
particularmente dura uma vez que o final esperado, mas nem sempre aceite, se
materializa. E também revestida de sentimentos ambivalentes, uma vez que por
um lado teme-se a morte e pelo outro esta é desejada. Independentemente de tudo
é claro o sentimento de perda, o qual é acompanhado de ansiedade, medo,
incerteza e por vezes sensacao de impoténcia (Neto, 2016).

O Sr. N do caso clinico 2 e a esposa tiveram ao longo de todo o processo apoio
por parte de toda a equipa da UCP, o doente faleceu tranquilamente sempre
acompanhado pela esposa, a qual posteriormente manteve acompanhamento no
luto pela psicéloga da equipa.

3.2- Comunica¢ao Adequada

A comunicac¢do é algo caracteristico do ser humano, aquilo que nos permite
distinguir de outros seres vivos. A sua importancia é dificil de quantificar, mas é
uma ferramenta essencial para estabelecermos uma ligagdo com o outro. “A
comunicag¢do adequada é uma estratégia terapéutica de intervengdo no sofrimento
associado a doenca avangada e terminal” (Querido, Salazar & Neto, 2016, p.816).
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A comunica¢ao é uma ferramenta terapéutica fundamental que concede o acesso
ao principio de autonomia, ao consentimento informado, a confianga mutua, a
seguranca e informacao que o doente necessita para ser ajudado e ajudar a si mesmo.
Comunicar é compartilhar ou transmitir a outra pessoa algo como informacao,
sentimentos, pensamentos ou ideias (SECPAL, s.d.).

Na comunicacdo adequada delineei um objetivo, estabelecer uma relagdo
terapéutica através de uma boa comunica¢do, a nivel da gestao de sentimentos,
transmissdo de mas noticias e apoio a familia durante o processo de doenga e luto. Ao
atingir o objetivo adquiri a competéncia, comunica de forma terapéutica com o
doente, familiares e equipa de sadde e implementa programas de luto para doentes e
familiares.

Nos Cuidados Paliativos a comunicagao eficaz é um dos pilares fundamentais, para
uma maior qualidade de vida e humanizacao dos cuidados prestados, o doente sente-
se compreendido e apoiado no seu processo de doenga. Também o National Institute
for Clinical Excellence (2004, p.56) defende que para uma comunicagdo ser eficaz,
tem de existir

uma relacdo de proximidade entre uma boa comunicagdo e a
prestacdo de apoio emocional, a comunica¢do eficaz permite
aos doentes uma tomada de decisdao devidamente informada e
consciente, permitindo uma melhor qualidade de vida e uma
melhor experiéncia no que diz respeito a percecao dos
cuidados recebidos.

Entdo uma comunicacdo eficiente permite o respeito pela autonomia do doente,
por isso é tdo importante saber comunicar bem, mas é dificil e por isso o profissional
de saude deve possuir uma bagagem, de modo a que lhe permita lidar com as
situacoes.

Portanto torna-se primordial que os profissionais de satde considerem a
comunicacao um ponto fundamental nos cuidados de satde. “Comunicar eficazmente
é simultaneamente importante e dificil; constitui um desafio porque implica a utilizagdo
e o desenvolvimento de pericias bdsicas essenciais a comunicag¢do entre o técnico de
saude, a pessoa doente e a familia” (Gask, 2000 citado por Querido, Salazar & Neto,
2006, p.816). Por esse motivo, os profissionais de saide necessitam de ser providos
de habilidades comunicacionais, no cuidado ao doente paliativo.

A comunicagdo surge assim como um elo de ligacdo na equipa interdisciplinar, nas
equipas hospitalares e entre a equipa, o doente e a familia. A duvida de um
diagndstico, relacionada com capacidade de comunicacao deficiente, impede a equipa
de debater sobre o estado doente, de pesquisar o consenso quanto ao diagnoéstico,
para redirecionar o plano de cuidados (Pereira, Batista & Sapeta, 2014).

A eficacia terapéutica esta sujeita a forma como a equipa de sadde transmitiu ao
doente a realidade da sua doenca, progndstico, alternativas terapéuticas e esperanca
de vida (Silva & Alvarenga, 2014). Também Astudilo (2003) refere que um 6timo
nivel de comunicacao demarca a criacdo de uma relacdo terapéutica e de ajuda, onde
se demonstram os problemas e necessidades do doente e sua familia, permitindo que
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os profissionais de sadde procedam a avaliacio do impacto da doenga, para
desenvolver as interven¢des com vista a promover a adapta¢do a nova condic¢ao.

Uma comunicacdo eficaz é capaz de coadjuvar no alivio de sintomas, mas a sua
deficiéncia ou excesso é nocivo para o doente. Ou seja, uma comunicacdo
deficiente acerca da sua doenca, provoca mais sofrimento nos doentes em fim de
vida do que qualquer outro problema, com excecdo da dor nao controlada
(Stedeford, 2000). Também Buckman (2001, p.989) refere que “é impossivel
realizar um bom controlo de sintomas sem que haja simultaneamente uma
comunicagdo eficaz”.

A comunicacao pode ser transmitida de varias maneiras: oral, escrita e ndo
verbal. A ndo verbal corresponde a cerca de 93% da comunicagdo, por isso é
essencial analisar e interpretar os fluxos de comunicacao, que se expdem através
de expressoOes faciais, gestos, posturas, contato fisico, tom de voz e diregdo e
intensidade do olhar. E dificil comunicar mas noticias e requer da parte do
profissional de saude competéncias, as quais sao adquiridas através do
conhecimento e da pratica didria. Gera igualmente no profissional de saide, um
sentimento de impoténcia, a nossa formagao centra-se na cura e a ma noticia é um
entrave para a alcangar. Os profissionais de saide ao ndo comunicar uma ma
noticia, de acordo com Borges, Freitas e Gurgel (2012, p.115)

esquivam-se de reacdes aversivas por parte do paciente ou
de familiares e acompanhantes; ou mesmo para ndo ter que
enfrentar as suas préprias emoc¢oes, muitos profissionais
acabam sonegando a informagdo, transferindo essa
responsabilidade para outros, ou anunciando-a de forma
negligenciada, por meio de uma linguagem dificil.

Quando o profissional de satde ndo estabelece uma relagdo empatica nem com
o doente ou a sua familia, a relagdo terapéutica fica comprometida. E quando se
ocultam informacgdes clinicas, tanto do doente como da familia, estes deixam de
confiar nos profissionais de saude.

De acordo com Rogers (1986), para uma relacdo terapéutica eficaz sao
necessarias trés atitudes: aceitacdao incondicional, empatia e autenticidade,
conhecida pela triade rogeriana. Estas atitudes transformam-se em competéncias
de comunicacgao transformando o counselling real (Bermejo, 2011).

Também Wosket (2006) se refere as competéncias de comunicacdo como 0s
instrumentos a usar no processo de counselling. Uma das competéncias é a escuta
ativa, que segundo Stedeford (2000) citado por Querido, Salazar e Neto (2016) o
processo da escuta divide-se em quatro etapas: ouvir, codificar, interpretar e
responder. A capacidade de escuta de acordo com Buckman (1998) citado por
Querido, Salazar e Neto (2016), é uma competéncia fundamental para uma
comunicacdo eficaz implicando aspetos fisicos, técnicas facilitadoras da
comunica¢ao e compreensao empatica.

Outra competéncia é a empatia, a qual é uma atitude importante no counselling,
de acordo com Bermejo (2011) é através da resposta empatica que é possivel
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gerar confianca e faz com que a pessoa apoiada sinta que o profissional esta centrado
em Ssi.

E crucial que a verdade prevaleca e impere entre o profissional de satde e o
doente, contribuindo assim para que o doente ganhe confianca nas pessoas que
cuidam dele, fortalecendo assim a relacdo entre eles. Essa relacdo designa-se de
relacdo terapéutica, que de acordo com Goodhead (2008) cria lagos de confianga, de
modo a permitir abordar alguns temas como as preocupacdes existenciais e explorar
aspetos relacionados com a vida e com a morte. Para isso os profissionais de saude
necessitam ter competéncias de comunicagdo na transmissdo de mas noticias, é um
direito do doente ter acesso a sua informacao clinica, se este a solicitar. Mas noticias
segundo Buckman (2001, p.999) é “qualquer informagdo que envolva mudanga
drdstica na perspetiva do futuro num sentido negativo”.

Mas a transmissao de mds noticias ndo é facil para os profissionais de saude, que
além de conhecimentos, requer treino para que a comunicacdo seja eficaz. Para
minimizar as dificuldades por parte dos profissionais de saude, Buckman (1998)
citado por Querido, Salazar e Neto (2016) elaborou um protocolo orientador na
transmissdo de mas noticias apelidado de “Protocolo SPIKES”, composto por seis
passos:

1. Conseguir o ambiente correto, determinar o contexto no qual decorre a reuniao,
quem informa, onde e quando;

2. Descobrir o que o doente ja sabe, vai proporcionar informagdo importante
acerca do nivel de entendimento de tudo o que o envolve;

3. Descobrir o que o doente quer saber, perceber a sua vontade, respeitando se
recusar a ser informado;

4. Partilhar a informacao, a verdade deve ser fornecida de forma faseada, dando
tempo ao doente tempo para assimilar o seu estado clinico e a progressao da
doenga;

5. Responder as emocdes do doente, um componente crucial e pressupde a
identificacao e validacdo de emocgdes;

6. Organizar e planificar, redigir um plano em funcdo das necessidades do doente.

O protocolo nado deve ser rigido, mas ajustavel ao doente que temos a nossa frente,
porque cada pessoa é unica. No processo comunicacional o profissional de saide tem
de ter presente, alguns detalhes, que de acordo com Gémez (2006) sao:

e estar absolutamente seguro, aquando da transmissdo do diagndstico, o
prognostico acarreta a utilizagdo de todos os tratamentos terapéuticos existentes;

e procurar um local tranquilo, em meio hospitalar deve ocorrer numa sala com
privacidade e comodidade, mas se o doente estd acamado numa enfermaria com
lotacdo para mais que um doente, neste caso deve correr-se as cortinas e falar
num tom de voz baixo;

e o0 doente tem direito a conhecer o seu estado clinico, a verdade deve imperar na
relacdo entre duas pessoas;
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e informar uma pessoa que tem uma doenca incuravel e mortal é, além de tudo,
um ato inquestionavelmente humano, ¢ o momento de grandeza do
profissional de saide e também um dos mais dificeis, eticamente é essencial,
permite ao doente exercer o seu direito de autonomia;

e ndo existe uma formula certa ou errada para o fazer, as ferramentas de que o
profissional de satde dispde sdo a experiéncia, a cultura e a sua estrutura
humana;

e apurar o que o doente sabe da sua doenca, da gravidade e em que medida o seu
futuro pode ser afetado;

e averiguar o que o doente quer saber, dando-lhe oportunidade de formular
perguntas, consegue-se depreender o que quer saber e a que ritmo, tdo
desaconselhado é dizer tudo ao doente que nao quer saber nada, como nado
dizer nada que quer saber tudo;

e deslindar o que o doente esta em condi¢cdes de saber, é extremamente
importante saber como se encontra o doente antes de proceder a uma
conversa de contornos tdo delicados;

e aguardar que o doente pergunte, a auséncia de pressa e a aparente
disponibilidade do profissional de saide nao sdo suficientes, o doente deteta
através da comunicagdo ndo verbal a existéncia de disponibilidade emotiva ou
nao;

e oferecer algo em troca, o ato de dizer a verdade pressupde o compromisso
prévio de ajudar a integra-la, de partilhar as preocupagdes, de acompanhar na
soliddo, de caminhar juntos pelos dificeis trilhos do caminho que se aproxima;

e auseéncia de informacgdo ndo é sinénimo de negacdo, ainda que possa contribuir
significativamente para o seu aparecimento e para a sua manutenc¢ao;

e aceitar ambivaléncias, ndo é raro que um doente a quem foi explicada a sua
situacdo clinica e a quem inclusivamente se falou de morte, nos conte os seus
planos de férias para o ano seguinte;

e utilizar linguagem simples e auséncia de palavras negativas, evitar palavras
técnicas que possam interferir na compreensdo do doente;

e ndo estabelecer limites nem prazos, o conhecimento da verdade nao implica
entrar em detalhes minuciosos sobre a evolucao da doenca, que possam causar
danos ao doente;

e gradualmente, ndo é um ato Unico, evitar dar demasiadas informag¢des no
primeiro encontro;

e as vezes, é suficiente ndo desenganar o doente, sdo os proprios quem nos
indica o seu diagnostico;

e enaltecer a delicadeza, é 6bvio e nem deveria ser necessario referi-lo
relativamente ao doente, mas por vezes negligenciamos esta vertente face aos
familiares, ndo podemos esquecer que para eles também é um duro golpe e
uma noticia desta natureza, dada bruscamente e com auséncia de humanidade,
pode desencadear um trauma grave e perduravel;
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e ndo dizer nada que nao seja verdade, a veracidade é uma qualidade em qualquer
relacdo humana e € indispensavel para o bindmio profissional de saide/doente, a
verdade é o antidoto do medo, é um potente agente terapéutico, o terrivel e
conhecido é muito melhor que o terrivel e desconhecido;

e ndo retirar a esperanca, todos os profissionais desta area sabem muito bem que o
doente necessita frequentemente de manter a esperanca, independentemente de
qual seja.

O processo comunicacional organizado e aprimorado deve constar nos objetivos
da equipa de saude, de modo a que transmissao de informacgdo seja congruente e evite
sofrimento desnecessario ao doente e sua familia. A importancia da comunicacdo de
acordo com Querido, Salazar e Neto (2016, p.816),

sobressai quando se reconhece que é a chave para aceder e
atender com dignidade todas as dimensdes da pessoa doente,
no ambito dos CP, entende-se que uma comunicacdo efetiva
com os doentes, suas familias e quem esta envolvido nos seus
cuidados, ¢ um componente essencial da assisténcia.

Estabeleci tanto com o doente e sua familia uma boa comunicacao, estabelecendo
uma relacdo terapéutica de modo a ajudar na gestdo da informacao e dos
sentimentos. A Sra. IS do caso clinico 1 no 42 dia de internamento quando lhe estava
administrar medicacao prescrita fez perguntas sobre o seu estado, a doente estava
num dos quartos triplos e o dela estava preenchido, no momento em que ela me
questionou o quarto estava cheio de visitas e ndo havia um pouco de privacidade para
tentar ajuda-la na gestao de informacao.

Mais tarde as visitas ja ndo estavam presentes e fui falar com a doente, para
responder as questdes que colocou, decidi utilizar o protocolo orientador na
transmissdo de mas noticias de Buckman. A doente suspeitava da doenca que tinha,
referiu que esteve um més no servico de Cirurgia do Hospital, e que nenhum
profissional tinha falado com ela acerca da sua doenca e do seu estado clinico, que ia
ser fatal, nem sequer sabia para onde tinha sido transferida. Ficou a perceber porque
tinha de ter a SNG em drenagem livre e o abdémen cada vez mais volumoso, ela
continha a informagdo e necessitou apenas de uma ajuda para compreender. Apds
esta abordagem a doente ficou mais calma, serena e inclusive colaborava mais na
prestacdo dos cuidados de enfermagem (Apéndice A - Didrio de Estagio - dia
4/03/2019).

A comunicacdo bem conduzida tem o potencial de reduzir a ansiedade e o
sofrimento dos doentes e familiares, fortalecendo o processo de confian¢a na equipe
de saude e minimizando o risco de conflitos (Vidal, Boas, Furlan, et al., 2014). Existe
“um dificil equilibrio entre dizer a verdade e manter a esperanga” (Pinto, Silvia &
Martins, 2012, p.24). De acordo com Ruston e Hanestad (1998) citado por Pinto,
Silvia e Martins (2012) a informagao fornecida deve ser compreendida e baseada nas
necessidades de informacao da pessoa, uma vez que informacdo indesejada pode
diminuir a esperanca.
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No mesmo dia em que falei com a Sra. IS, teve a visita das irmas e cunhados,
quando me desloquei ao quarto denotei que o semblante da doente estava muito
triste, perguntei o que se passava e se podia ajudar. A doente diz que esta triste
porque queria ver o filho que esta em Franca, tem com ele uma relacio muito
forte, mas ele ndo pode vir a Portugal visita-la. Sugeri a doente e familia fazerem
uma videochamada, a qual foi feita e o resultado foi um sorriso da doente. A
assistente social entrou em contato com a Embaixada Portuguesa em Franga, na
expetativa de ajudar o filho da doente vir visita-la, mas sem sucesso o filho estava
impedido pela Justica de abandonar Franga.

Com a progressao da doenca é frequente que os interesses do doente mudem,
relacionando-se cada vez mais com aspetos concretos da esfera pessoal de cada
um, que € Unica. Assim é essencial que a comunicacao se desenvolva de acordo
com a agenda do doente. A esperanca que ndo é mais do que o cumprimento das
metas realistas e vidveis, deve ser estimulada e possibilitada pela equipa de CP,
perguntando ao doente sobre estes aspetos e incluindo-os no plano de cuidados
(Querido, Salazar & Neto, 2016).

Em cuidados paliativos a esperanca esta interligada com o bem-estar
psicoespiritual, em encontrar um sentido na vida, com metas orientadas para o
futuro e uma atitude e conduta de esperanca (Pacheco & Charepe, 2015). “Viver na
esperanca é um projeto vdlido mesmo na finitude da vida” (Pinto, Silvia & Martins,
2012, p.25). De acordo com Cavaco, et al. (2010) citado por Pinto, Silvia e Martins
(2012) a evidéncia cientifica demonstra o efeito terapéutico e a importancia
enquanto estratégica de coping, nomeadamente em fim de vida.

A esperanca ¢ intrinseca ao ser humano, associada as varias dimensodes da
esfera pessoal, familiar, profissional e social, é frequentemente ligada a cura.
Trata-se de uma crenga emocional na possibilidade de resultados relacionados
com eventos e circunstancias da esfera pessoal, ou seja, acreditar que algo é
possivel mesmo quando ha indica¢des do contrario (Querido, 2016).

Os doentes em fim de vida detém varios focos de esperanca, que sdo: controlo
sintomatico apropriado de modo que nao acarrete mais sofrimento
(Johnson,2007; Querido, 2005 citados por Querido, 2016); aguardam uma morte
calma, digna e sem dor (Fanslow-Brunjes, et al., 1997; Flemming, 1997 citados por
Querido, 2016); esperam conforto; querem aproveitar todos os dias do tempo que
lhe resta; e priorizam a qualidade sobre a quantidade de vida, num claro interesse
de acrescentar vida aos dias (Johnson, 2007; Querido 2005 citados por Querido,
2016); por ultimo foco nas relagdes e confianca nos outros, acompanhando o
desejo de deixar um legado e ser lembrado apés a sua morte (Benzei et al., 2001;
Querido, 2005 citados por Querido, 2016).

A esposa do Sr. N do caso clinico 2 tendo a consciéncia plena de que o marido
teria alguns dias de vida, falou com o enfermeiro da vontade deste em ver o mar.
Tudo foi preparado para o doente ir ver o mar, requisitada uma ambulancia e
acompanhamento por um enfermeiro e a esposa. O doente saiu apds o pequeno
almoco e higiene, a viagem de ida decorreu sem incidentes, na volta referiu dor foi
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reposicionado e sutiu efeito. Elevaram a cabeceirada da maca e foi voltado para o
mar, ele e a esposa tiraram fotografias, o doente ficou mais calmo e tranquilo, a
esposa estava satisfeita por aquele momento (Apéndice A - Diario de Estagio - dia
22/03/2019).

O enfermeiro assume um papel fundamental e privilegiado na promocao da
esperanc¢a, uma vez que é o profissional que passa mais tempo com os doentes. O
enfermeiro deve ser capaz de “ler nas entrelinhas” de modo a ajudar o doente a
restaurar a esperancga, a encontrar sentido para a vida e a acreditar que o tempo que
vive ndo tem de ser uma espera angustiante pela morte. A esperan¢a consiste num
fendmeno essencial na vida humana, adotando um especial relevo nas situacdes de
crise (Pinto, Silvia & Martins, 2012).

A promoc¢do da esperanca no cuidar do doente paliativo é indicada como uma boa
pratica clinica, cujo resultado é fundamental para a vivéncia do processo com
conforto e qualidade de vida, mantendo um sentido de dignidade. Mas requer treino
de comunicacgdo, relacdo e aprendizagem e o uso de estratégias para potenciar as
acoes iniciadas pelos doentes (Querido, 2016).

E dificil para a familia lidar com a doenca terminal do ente querido, pois suscita
alteracdes emocionais por vezes incompreendidas. O profissional de saide tem de ir
ao encontro das necessidades da familia, provendo informacéao, apoio e educacao nos
cuidados. (Reigada, Ribeiro, Novellas, et al.,, 2014).

Os cuidados paliativos requerem um conjunto de conhecimentos, atitudes e
competéncias, particularmente boas competéncias de comunicagdo e compaixado, que
articuladas a um rigoroso conhecimento cientifico e baseado na evidéncia mais
recente (Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017)

3.3- Apoio a Familia

0 apoio a familia constitui um outro pilar fundamental nos Cuidados Paliativos, o
principal objetivo desse apoio assenta em ajudar a cumprir a sua fung¢do cuidadora, a
fim de que o processo de perda que vivenciam seja concluida da forma mais saudavel
possivel. O conhecimento e a compreensdo sdo premissas importantes para conseguir
apoiar a familia num processo de doenca avancada. Essas capacidades facilitam e
ajudam a encontrar a forma mais adequada de tratar cada situacdo em particular,
possibilitando a identificagdo dos determinantes e condicionantes circunstanciais,
que aparecem no seio familiar e assim, realizar um enquadramento da situagdo do
momento que se esta a viver (Reigada, Ribeiro, Novellas, et al., 2014).

No apoio a familia delineei alguns objetivos: valorizar as crencas e valores do
doente e familia, adaptando assim a pratica assistencial; colaborar com todos os
elementos da equipa multidisciplinar, no planeamento e realizacdo de conferéncias
familiares. Ao atingir o objetivo adquiri a competéncia, avalia e controla necessidades
psicossociais e espirituais dos doentes e familia e analisa em profundidade e atua
como consultor em aspetos éticos, legais e culturais inerentes aos CP.
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A familia é o nucleo social e uma unidade basica mais importante, em que
existe um papel fundamental no desenvolvimento, na socializagdo e no apoio dos
seus membros, é onde cada membro da familia encontra o suporte e equilibrio
para ultrapassar os momentos de crise ao longo do ciclo de vida (Fernandes,
2016). Por conseguinte a familia também necessita de cuidados, portanto a
atencdo da equipa multidisciplinar deve também centrar-se na familia, porque ela
vai ser o grande apoio do doente e o bem-estar de um, contribui para o bem-estar
do outro.

A morte de um familiar é uma das experiéncias mais dolorosas com as quais o
ser humano se depara ao longo da sua existéncia (Rebelo, 2013). Esta vivéncia
provoca por um lado sofrimento insuportavel, pela perda da pessoa amada e ao
mesmo tempo somos confrontados com a nossa propria finitude.

O impacto de uma doenca grave, afeta diretamente a familia e implica uma
reorganizacdo da sua estrutura e dinamica. “O diagndstico da doenga desencadeia
reagoes de choque entre os membros da familia” (Menezes, Passareli, Drude, et al.,
2007, p.196). Também a fase final da doenga compde num dos periodos mais
dificeis tanto para o doente como para a familia (Areia, Major & Relvas, 2017).

A maneira como a familia se adequa e desempenha as suas responsabilidades é
influenciada por varios fatores, tais como: a estrutura familiar, a reparticao do
trabalho, a situacdo socioeconémica, a etnia, valores, crencas e atitudes face a
saude ou a doenga (Fernandes, 2016). De acordo com Carvalho (2012) citado por
Fernandes (2016) essa adaptacdo é especialmente relevante quando existe a
necessidade de que um elemento da familia assuma o papel de cuidador.

O processo do qual surge o elemento da familia, que assume a
responsabilidade dos cuidados ao familiar dependente nao é linear (Morim,
Gomes, Martins, et al., 2016), assim como refere Sequeira (2007)citado por Morim,
Gomes, Martins e et al. (2016, p.118) a “escolha do cuidador é algo muito subtil,
influenciada pelas caracteristicas e experéncias pessoais de cada membro da familia
e pelo contexto em que se encontra”.

Os profissionais de saide ainda ndo conseguem dar resposta as muitas
necessidades da familia (Areia, Major & Relvas, 2017). Também Carduff et al,,
(2016) e Kristjanson e Aoun (2004) citado por Areia, Major e Relvas (2017)
referem que o suporte as familias é insuficiente e os programas de intervengao
validados quer em contexto de internamento, quer em contexto domicilidrio sao
muito escassos.

Na avaliacdo das necessidades da familia é necessario o conhecimento das
caracteristicas, expetativas, informacao e o grau de comunica¢do do doente e dos
elementos da familia (Fernandes, 2016).

A familia deve ser apoiada para manter a sua dignidade, paz de espirito,
conforto e esperanca (Areia, Major & Relvas, 2017); promover estratégias de
coping familiar para lidarem com sentimentos e medos preparando-as para a
morte (Irwin & Ferris, 2008, citado por Areia, Major & Relvas, 2017); estimular
um ajuste funcional a doenca e o restabelecimento do equilibrio familiar através
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de uma comunicacdo eficaz e um envolvimento no processo de tomada de decisao
(King & Quill, 2006, citado por Areia, Major & Relvas, 2017); e a unido familiar e
conservar as relagdes com outros elementos da rede social (Irwin & Ferris, 2008
citado por Areia, Major & Relvas, 2017).

Sao entdo necessdrias estratégias para lidar com a doenga e o processo que lhe
estd subjacente, percebendo as necessidades dos doentes e das suas familias e
atuando, através de uma intervencdo técnica, rigorosa e ativa, no sentido de dar
resposta ao sofrimento inerente (Neto, 2016). Uma estratégia ou ferramenta usada
em cuidados paliativos para apoiar tanto o doente como a familia, é a conferéncia
familiar.

As conferéncias familiares oferecem assim uma oportunidade de cuidado focado
no doente e orientado para a familia, que junta no mesmo instante doentes, familiares
e profissionais de satide. E uma intervencéo clinica valiosa no contexto dos cuidados
em fim-de-vida e tem um impacto positivo na experiéncia de todas os participantes
envolvidos. (Fineberg, Kawashima, & Asch, 2011)

No caso clinico 1 a Sra. IS houve necessidade de realizar uma conferéncia familiar
ao sexto dia de internamento, porque foi-se denotando ao longo dos dias que a doente
ndo sabia sobre o seu estado de saide no momento e as irmas que sempre a
acompanharam ao longo internamento, colocavam muitas questdes e notava-se uma
crescente angustia e preocupacdao pela doente, encontrando-as algumas vezes a
chorar no corredor. Antes da sua realizacdo os intervenientes, a assistente social, a
psicologa, a médica assistente e o enfermeiro, reuniram para consertar os assuntos
que iam ser abordados: saber o que a doente e a familia sabem sobre o diagnoéstico e
prognostico, fornecer alguma informacao relativa a doenga se for solicitado e saber
quais os desejos que a doente quer concretizar.

Na conferéncia estiveram presentes um cunhado e as duas irmas. O sobrinho e a
doente recusaram assistir. Ap6s a explicacdo da gravidade da doenca as irmas
comecam a chorar, nota-se um vinculo forte entre elas, dizem que elas ndo
conseguem dizer a irma a verdade sobre a sua doencga, a médica frisa que se a doente
perguntar sobre a sua doenca nao lhe vai mentir, vai-lhe transmitindo informacao aos
poucos conforme for solicitada. As irmas no fim concluiram que a doente ja
desconfiava que estaria novamente doente, porque nos ultimos tempos refugiou-se
na bebida e deixou de ir as consultas e exames de rotina. Um dos cunhados pediu a
assistente social para através do Consulado Portugués, conseguisse trazer o filho para
ver a mae (Apéndice A - Diario de Estagio - dia 6/03/2019).

A conferéncia fez a diferen¢a na maneira de estar das irmas junto da doente. Nesse
mesmo dia, elas pintaram as unhas da doente, estavam todas com um sorriso e de
alguma maneira durante aquele tempo a doenca foi esquecida.

Existem algumas questdes vivenciadas pela familia que nao conseguem
ultrapassar com os préprios recursos e por isso, carecem de intervenc¢do profissional
a fim de serem resolvidos com sucesso. Habitualmente, esses problemas decorrem da
falta de informacado acerca da evolucao da doenca, das dificuldades na comunicagao
intrafamiliar, da dificuldade em tomar algumas decisdes e da falta de recursos que
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possam ser importantes. A conferéncia familiar corresponde a uma forma
estruturada de intervencdo na familia, que deve sempre respeitar os objetivos ja
anteriormente apresentados. E uma reunido com plano previamente acordado
entre os profissionais presentes e em que, para além da partilha da informacao e
de sentimentos, se pretende ajudar a mudar alguns padrdes de interacdo na
familia (Neto, 2003).

Com uma informagdo adequada sobre o diagnoéstico e o progndstico, o curso da
doenca, os efeitos da terapéutica e os cuidados a prestar, evita-se a ansiedade da
familia/cuidador no percurso de uma doenca que ndo podem controlar. Tal
permite ainda envolver mais a familia na funcdo de cuidar e, simultaneamente,
promover o ajuste a situacao e uma melhor adaptacao a perda (Guarda, Galvao, &
Gongalves, 2010).

Ao todo participei em trés conferéncias familiares durante a minha pratica
clinica, a outra foi com a familia de uma senhora de 53 anos que estava internada
na UCP a 27 dias, esta é uma segunda conferéncia, diagnostico principal
glioblastoma temporo-occipital direito em estddio avancado, diagnoéstico
secundario sépsis grave, gripe influenza B, herpes labial, insuficiéncia respiratoria
tipo 2, pancitopenia pds-quimioterapia (paliativo), DM tipo 2 insulino tratada,
HTA, dislipidemia, adenoma hipofisario, sindrome de Cushing iatrogénico e
desequilibrio hidroeletrolitico. Totalmente dependente em alto grau em todas as
necessidades humanas basicas, SNG para alimentacdo e hidratacdao, tem sonda
vesical com drenagem de urina com sedimentos, tem Oz a 1l/min. por 6culos
nasais. O marido é o cuidador que se encontra de baixa médica para prestar
cuidados a sua esposa.

Ao longo da minha pratica clinica tive contato com este cuidador, falava sobre
as coisas boas que viveu com ela, mostrou-me uma foto para eu ver como era
antes da doenca. Um dia quando fui administrar o lanche por SNG, no quarto
estavam muitos familiares, que colocaram musica que gravaram com a voz dela
para ela ouvir quando ja ndo conseguisse cantar, ao ouvir a sua voz reagiu. Apés o
controlo dos sintomas que levaram ao seu internamento foi proposto ao marido
alta para o domicilio, mas o marido ndo aceitou, compartilhou que ja nao
conseguia cuidar da esposa, sentia-se exausto e estava nitidamente em sofrimento
e em processo de luto. Apds esta constatacdo foi-lhe proposto Unidade de
Cuidados Continuados de Longa Duragdo e Manutengdo a qual aceitou (Apéndice A
- Diario de Estagio - dia 15/03/2019).

Cuidar de um familiar doente em fim de vida traz uma carga acrescida, na
rotina de quem cuida e, por consequéncia, o seu bem-estar é suplantado por
efeitos negativos, demorados e exigentes. A incapacidade ou capacidade dos
familiares cuidadores para lidar com as varias dimensdes do cuidar, pode
inviabilizar a permanéncia do doente em casa, mesmo quando essa é a vontade de
ambos. (Reigada, Ribeiro, Novellas, et al,, 2015)

A fase final de uma doenga crénica é, indubitavelmente, a mais dificil para a
familia. Aceitar a inevitabilidade e aproximacdo da morte constitui uma fase
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complicada e até mesmo inexequivel em algumas familias (Areia, Major & Relvas,
2017). De acordo com Pereira (2010) citada por Areia, Major e Relvas (2017), a
familia experimenta problemas decorrentes da fase final da doenga e ao estar
disponivel na prestacao de cuidados a um dos membros, atravessa por um processo
complicado e cansativo acompanhado por um intenso sofrimento.

O luto é vivenciado antes da morte do doente, o préprio e a familia sentem varias
perdas que funcionam como pré lutos, que se designa de luto antecipatério. E um
processo pelo qual os familiares ou amigos vao adotando o papel de enlutados e
comecam (ou ndo) a elaborar as mudanc¢as emocionais associadas a morte previsivel
do seu familiar (Barbosa, 2016). Também Fonseca (2004) se refere ao luto
antecipatério como um fenémeno adaptativo no qual é possivel, tanto ao doente
como a familia, prepararem-se cognitiva e emocionalmente para o acontecimento
proximo, que é a morte, isso causa um desequilibrio, tanto na familia enquanto
sistema, como em cada pessoa individualmente.

O luto antecipatdrio foi o que a familia do caso clinico 1 vivenciou, muitas vezes as
irmds vinham para o corredor chorar, pois assistiram a degradacao fisica de dia para
dia do seu familiar, todos os elementos da equipa multidisciplinar apoiaram esta
familia, explicando os cuidados e fornecendo informacgao sobre o estado clinico.

3.4- Trabalho em Equipa

As multiplas necessidades do doente em sofrimento no fim da vida, bem como da
familia e seus cuidadores, associada a complexidade do sofrimento e as suas
abordagens, tornam necessario o trabalho em equipa multiprofissional (Carvalho &
Botelho, 2011).

Por ultimo, no pilar trabalho em equipa delineei os seguintes objetivos:

e observar e acompanhar inicialmente, os procedimentos de atuacao da equipa de
CP, principalmente no que concerne ao trabalho de Enfermagem, em articulagdo
com os outros elementos da equipa multidisciplinar;

e participar na elaboracdo e aplicacdo do plano de cuidados, nas suas diferentes
fases, a prestar ao doente, familia ou grupo social de pertenca;

e concretizar um plano assistencial a doentes em ultimos dias e horas de vida;

e intervir em conformidade com os principios e métodos de trabalho da equipa de
CP, na satisfacdo das necessidades do doente e familia designadamente de ordem
fisica, psicoldgica, social e espiritual;

e participar e acompanhar a atividade da equipa nos diferentes contextos da sua
intervencao, compreendendo a sua dinamica e trabalho realizado na prestacdo de
cuidados;

e participar na prestacao de cuidados quer ao doente quer a sua familia;

e procurar ativamente novas oportunidades de aprendizagem, de maneira a
maximizar e enriquecer a pratica clinica.
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Ao atingir os objetivos adquiri as seguintes competéncias: integra os principios
e a filosofia dos CP na pratica de cuidados e no seu papel no seio do sistema de
saude, analisa valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP;
implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com
intervencdo coordenada da equipa de CP; promove programas de formag¢do em CP
para diferentes profissionais de saude; estrutura e implementa programas em CP;
avalia a qualidade dos servicos e programas implementados.

Nao faz sentido falar de Cuidados Paliativos sem referenciar uma equipa
multidisciplinar e interdisciplinar que comporta diferentes profissionais, de
diferentes areas que apoiem o doente e a familia (Twycross, 2003).

Na multidisciplinaridade as diferentes especialidades profissionais
complementam-se na sua atuagao. Por outro lado, na interdisciplinaridade entre
os profissionais da equipa de prestacdo de cuidados, delineiam os objetivos
comuns, orientadores das suas atuacdes (Lei n252/2012).

A prestacdo de cuidados paliativos de qualidade requer uma equipa
interdisciplinar bem coordenada, bem formada e treinada, com competéncias
comunicacionais, avaliacdo e tratamento de sintomas fisicos e psiquicos, assim
como do controlo dos efeitos secundarios associados a doenga ou ao tratamento
(Capelas & Coelho, 2014).

Os cuidados paliativos demandam também uma abordagem transdisciplinar,
ou seja, os elementos da equipa fazem uso de uma conce¢do comum, delineiam
juntos a hipdtese e a abordagem dos problemas que consideram de todos, que
compreende o doente, a familia e/ou cuidadores, os prestadores de cuidados, os
servigos sociais, etc., na equipa. A atuacao da equipa deve enfatizar a vida,
encorajar a esperang¢a e ajudar as pessoas a aproveitarem cada dia o melhor
possivel, com o objetivo do bem-estar global do doente e da familia (Bernardo,
Rosado & Salazar, 2016). A equipa deve basear as suas tomadas de decisao nos
principios éticos, quando o doente ndo estiver competente para o fazer (Silva &
Alvarenga, 2014).

Segundo Bernardo, Rosado, e Salazar (2016) determinados principios basicos
tém de estar presentes, quando se trabalha em equipa:

e o0s profissionais presentes tém conhecimentos, linguagens e experiéncias
distintas, detém um objetivo que é comum, bem delimitado e compreendido
por todos;

e ambiente informal e relaxado, todos tém uma opinido sobre um problema que
deve ser ouvida e respeitada, porém com critérios diferentes;

e uma lideran¢a, com a figura de lider explicita deve favorecer, com a sua
intervencdo, um ambiente adequado para o seu funcionamento;

e dinamica de grupo (interna e externa);

e uma linguagem comum permite identificar, em conjunto, todos os aspetos a
trabalhar e estd diretamente ligada a formacao e aquisicdo de conhecimentos
comuns;
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e 0 crescimento da equipa, de maneira harmoniosa, depende do papel do lider,
quando ocorre uma crise na equipa os pilares de apoio sdo o lider, todos os
elementos, a sua forc¢a e determinagdo no projeto da equipa;

e reconhecimento das contribuicdes e triunfos individuais e grupais;

e iniciativa e capacidade de tomada de decisoes;

¢ motivacado, os elementos estdo satisfeitos por pertencerem a equipa.

Uma equipa com o objetivo de realizar uma determinada tarefa, forma-se quando
os seus elementos dispdem de competéncias ou capacidades num interesse comum,
através de uma livre expressao e partilha de opinides. Deve trabalhar como um grupo
de profissionais diferenciados que possuam uma metodologia comum, partilhando
um projeto assistencial e objetivos comuns (Bernardo, Rosado & Salazar, 2016).

E imprescindivel uma colaboracdo estreita, através de reunides para preparar a
admissdo ou alta, para elaborar o plano individual de intervenc¢do, uma facil
transferéncia entre recursos, a equipa de cuidados paliativos realiza consultadoria a
equipas e disponibiliza respostas 24 horas por dia, possibilidade de urgéncias ou
consultas/visitas ndo programadas além de uma apropriada rede de recursos
(Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

De acordo com Bernardo, Rosado e Salazar (2016) o trabalho em equipa também
possui dificuldades, mas ndo se sobrepdem as vantagens. Os principais problemas
sao:

e problemas de comunicagdo entre os elementos da equipa;

e dificuldade na tomada de decisdo devido a sua complexidade;
e necessidade de empenho e corresponsabilizagao;

e presenca de confusao e conflitos de fungoes;

e competitividade;

e confidencialidade;

e formalidade, ambiente tenso, desapego e aborrecimento;

e pouco dominio, contributos pouco revelantes;

¢ fins mal definidos ou mal compreendidos;

e falta de escuta, conversas irrelevantes, medo do ridiculo ou da critica;
e critica personalizada e destrutiva;

e tomada de decisOes prematuras;

e fungdes pouco claras;

¢ mal-entendidos eliminados por receio de gerar conflitos;

e ndo se analisar nunca o funcionamento de uma equipa.

Por outro lado, temos as vantagens de se trabalhar em equipa: apoio mutuo,
ultrapassando as resisténcias individuais; reconhecimento; garantia de unidade,
continuidade e diferenciacdo de cuidados; partilha de experiéncias e na tomada de
decisoOes dificeis; possibilidade de participar na formacdo e no aperfeicoamento de
competéncias (Bernardo, Rosado, & Salazar, 2016).

59



Cecilia Patricia Silva de Almeida

No trabalho em equipa na UCP demarcavam-se as reunides semanais
realizadas as quintas de manh3, em que eram discutidos um a um, os doentes que
no momento estavam internados, efetuando-se uma avaliagdo do doente para
posteriormente incrementar-se um plano assistencial, onde constam os objetivos,
o tempo e o responsavel. Nessas reunides estavam representados todos os
profissionais de sauide da unidade, as médicas, as psic6logas, as assistentes sociais
e o enfermeiro chefe. Embora na minha opinido era importante incluir o
enfermeiro que presta cuidados ao doente e familia, porque este detém um
profundo conhecimento das necessidades que necessitam intervencdo. Estive
presente em trés reunides semanais que constam do diario de estagio (Apéndice A
- Diario de Estagio - dia 8/03/2019, 15/03/2019 e 22/03/2019) e muitas vezes
era interpelada sobre aspetos desconhecidos pelos demais, o que vem reforcar a
minha apreciagao.

Numa UCP é importante na equipa valorizar as habilidades que os diferentes
elementos possuem para atenuar o sofrimento, sobretudo, contribuindo para a
discussdo de casos para promover o éxito do tratamento e o crescimento
profissional de todos (Kappaun & Gomez, 2013).

As reunides de servico, estudos de caso, revisao de temas, contribuem para a
formagdo interna que compde um elemento primordial, para a aquisicdo de
competéncias dentro da equipa e coopera para uma aprendizagem que se faz no
dia a dia, onde cada um se enriquece com a contribui¢do dos outros.

Na primeira reuniao semanal a que assisti foi debatido o caso de uma doente
internada ha quinze dias na unidade, com neoplasia maligna do célon e reto, a
familia abordou a equipa numa conferéncia familiar com o intuito de transferir a
doente para uma unidade particular que fica perto da familia, além de ter de
percorrer cerca de 140 quilémetros para a visitar, a mde da doente tem 103 anos e
tem dificuldades na locomoc¢ao, tornando-se muito dificil fazer o percurso.

Aquando da conferéncia familiar como a doente se encontrava aparentemente
em ultimos dias e horas de vida, foi decidido ndo realizar a transferéncia. Apos
oito dias da reuniao semanal a doente mantinha o estado, ficou acordado em
reuniao prestar cuidados de fim de vida, apoio psicologico ao marido e restante
familia e fazer a gestdo da situacdo com o marido. A doente faleceu no dia seguinte
a reunido, a decisdao foi a mais acertada no entender da equipa (Apéndice A -
Diario de Estagio - dia 1/03/2019 e 8/03/2019).

Diagnosticar, tratar e prognosticar sao fun¢gdes do médico. Para prognosticar
existem duas dimensdes a ter em conta: a formulacao, menc¢do de uma previsao
objetiva da evolucdo da doenca; e a comunicagao, transmissdo dessa previsdo aos
outros (Tavares,2016).

Descobrir o progndéstico tem varios propdsitos relevantes, ird permitir a todos
os profissionais de satde a utilizarem uma linguagem comum, capacitando-os
para tracar um plano de intervenc¢do apropriado. Estabelecer um prognostico é,
portanto, uma peca chave na tomada de decisdo, visto que favorece a gestdo de
expetativas e prioridades, estimulando o recurso a valores e vontades nos
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processos de escolha dos doentes e familia, os quais devem ser envolvidos (Tavares,
2016).

Existem alguns modelos progndsticos, que ndo sdo mais do que instrumentos
considerados uteis, os usuarios devem escolher aquele que melhor responda as suas
necessidades, os quais passo a apresentar de seguida: Palliative Prognostic Score
(PaP); Palliative Performance Index (PPI1); Modified Glasgow Prognostic Score (mGPS);
Modelos do Prognosis Palliative Care Study (PiPs-A e PiPs-B); e Palliative Performance
Scale (PPS) (Tavares, 2016).

Na UCP aplicavam o modelo PaP quando achavam necessdrio a doentes
internados, segundo Tavares (2016) é uma ferramenta que combina a pontuacgao da
escala de Kamofsky Performance Status, sintomas (dispneia e anorexia), dados
laboratoriais (n? de leucocitos e % de linfécitos) e a Clinician’s Prediction of Survival
(CPS), esta validado para doentes paliativos internados oncolégicos e ndo oncolégicos
e na comunidade.

Morrer reconciliado considera que existiu e se tornou real a hipdtese de se
encerrarem as cinco tarefas de final de vida verbalizando-as: “Gosto muito de ti”,
“Perdoa-me”, “Perdoo-te”, “Obrigada” e “Adeus”, para isto ser concretizavel é
indispensavel que os cuidados paliativos assentem numa interligacao entre o controlo
de sintomas, apoio psicossocial, trabalho em equipa associado a honestidade,
esperanca e abertura (Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

No decurso da prestacdo de cuidados ao doente em fim de vida pelo enfermeiro,
este é muitas vezes confrontado com sentimentos de perda e de medo, por estar
constantemente exposto a morte e ao sofrimento. A enfermagem impde que os seus
profissionais estejam em constante relacdo com o outro, que o escutem e ajudem a
resolver os seus problemas, o que pode conduzir ao esgotamento do profissional,
devido a carga de trabalho especifica dos cuidados paliativos e pela sua intensidade
emocional e de envolvimento relacional (Silva & Mendes, 2015).

O Burnout define-se como um estado de exaustio fisica, emocional e mental,
advém do envolvimento profissional intenso com os doentes e suas familias, levando
a um crescente sentimento de inadequac¢do e fracasso, compreende trés aspetos
importantes: exaustdo emocional, despersonaliza¢cdo e baixa realizacdo profissional
(Bernardo, Rosado, & Salazar, 2016).

Para Twycross (2001) citado por Silva & Mendes (2015) ha estratégias relevantes
para conservar a saude fisica e emocional do enfermeiro, que passa por: trabalhar em
equipa com partilha de decisbes e responsabilidades; apoio e respeito mutuos;
comunicacao eficaz dentro da equipa; existéncia de recursos adequados e servigos de
apoio; definicdo de metas realistas; manter-se aberto para receber apoio dos doentes;
respeito dos periodos de folga, alimentagdo e repouso dos profissionais e tempo
disponivel para recreacdo. Os cuidados paliativos sdo por exceléncia, uma area onde
ha um contato intimo com as dificuldades e as emog¢des humanas, deve-se
compreender esse privilégio e aprender a aproveitar as coisas de cada dia, que nos
facam sentir bem (Bernardo, Rosado, & Salazar, 2016).
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A ateng¢do com a prestacdo de cuidados com qualidade aos doentes em fim de
vida, devera ser uma preocupacdo constante de todos os intervenientes
(doente/familia, profissionais de saude, dirigentes institucionais e decisores
politicos), na implementacdo e operacionalizagdo dos servicos de cuidados
paliativos. Para que tal possa ser alcangado, a qualidade dos cuidados devera ser
avaliada nos diversos dominios do cuidar e utilizar como metodologia a
comparacao com instrumentos especificos — indicadores de qualidade (Capelas,
Vicuna & Rosa, 2011).

Os indicadores de qualidade constituem num conjunto de itens da performance
pratica, bem definidos e mensuraveis, num certo dominio dos cuidados, num
determinado grupo de doentes bem diferenciados e numa situacdo particular e,
que sdo descritos com um numerador, denominador e standard. O seu estudo
permite a detecdo de areas de melhoria, criando assim condi¢des para avaliar,
monitorizar e promover a melhoria da qualidade dos cuidados prestados pelos
servicos de Cuidados Paliativos em Portugal. (Capelas, 2014).

A construcao de indicadores tanto nas equipas como nas unidades de CP, é de
extrema importancia para obter ganhos em saude. Na UCP onde desenvolvi a
minha pratica clinica, ndo tive conhecimento de algum projeto de investigacao
com a formulacdo de indicadores. No inicio de cada ano € realizado um relatoério
de atividades da unidade de cuidados paliativos, jA mencionado anteriormente,
mas ndo constam indicadores de qualidade.

A formacgao continua em cuidados paliativos é fundamental na pratica diaria
dos profissionais de saude, esta deve permitir aquisicio e atualizacdo de
conhecimentos, tanto no sentido de fornecer respostas a a¢des paliativas, como
para cuidar de doentes em fim de vida e em situacdo irreversivel da doenca. A
Associagdo  Portuguesa de Cuidados Paliativos (2006) aconselha o
desenvolvimento de atividades de formacdo continua em servigo. Na area dos CP
como em qualquer outra o desenvolvimento profissional nao deve ser
desarticulado da necessidade de desenvolvimento pessoal, ou seja, um
profissional que ndo se desenvolve enquanto pessoa, ndo é um profissional
completo (Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2006).

Na UCP embora nao tivesse planeado nenhuma formacgao, decidi apresentar
uma ac¢ao formativa sobre a Revisao Sistematica da Literatura e Metasintese com o
tema “Necessidades do Familiar Cuidador do Doente Oncolégico em Contexto
Domicilidrio em Ultimos Dias e Horas de Vida” (Apéndice B), a sessio foi divulgada
através de um cartaz (Apéndice C). No seguimento apresento o plano pedagégico e
metodologia letiva e de avaliacdo relativo a acdo formativa (Tabela 4).
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Tabela 4- Plano Pedagdgico e Metodologia Letiva e de Avaliacao

Formacdo em Servico

Tema da Formacdo em Servico: Necessidades do Familiar Cuidador do Doente Oncolégico
em Contexto Domiciliario em Ultimos Dias e Horas de Vida

Formadora: Cecilia Almeida

Objetivos Gerais

Data: 20/03/2018
Hora: 14h:30min.-15h:00min.

Duracao: 30 minutos

° Sensibilizar a equipa interdisciplinar para a importancia da identificagdo das
necessidades do familiar cuidador;

° Identificar as necessidades do familiar cuidador do doente oncolégico em contexto
domicilidrio em ultimos dias e horas de vida

Objetivos Especificos:

Definir Cuidados Paliativos.
Compreender o significado de
familiar cuidador.

Descrever as necessidades do
familiar cuidador do doente
paliativo.

Conteudos:

Cuidados Paliativos: definicdo.
Familiar cuidador de doente
paliativo.
Revisao Sistematica da
Literatura e Metasintese -

Algoritmo de pesquisa.

Metodologia  Letiva /
Avaliacdo:

Método  expositivo  oral
direto e indireto

(apresentagdo da formacgdo
em PowerPoint).
Apresentacdo de caso clinico

para identificar as

Identificar as necessidades do Necessidades do familiar necessidades do familiar

familiar cuidador num caso cuidador do doente paliativo.  cuidador.

clinico. Apresentagdo de um caso Avaliacdo pedagodgica da
clinico para identificagio as acdo formativa pelos
necessidades do  familiar formandos.

cuidador.

No fim da acdo formativa foram realizadas avaliagdes, como o Gabinete de
Formacdao do Hospital ndo as forneceu, desenvolvi um Instrumento de Avaliacao
Pedagodgica da Ag¢dao Formativa, em que cada formando preencheu a avaliagdo
individualmente respondeu a um conjunto de questdes para avaliar a formacdo e o
formador (numa escala em que a classificacdo vai de 1que corresponde a Mau e 5
corresponde a Excelente), no fim do documento ha um espago para comentarios e
sugestoes (Apéndice D). A aplicacao desta ferramenta tem como finalidade, avaliar a
satisfacdo do formando em relacdo a formacdo e ao desempenho do formador,
tiveram presentes 7 formandos, tendo obtidos os resultados a seguir explanados
(Grafico 3).
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AVALIACAO PEDAGOGICA DA ACAO FORMATIVA

m Média da Pontuacdo

Avaliagao Global da Formagao Mg

Correspondeu as suas expetativas IR
Relevancia para a sua Pratica Profissional |l AR AR AR
Adequacdo dos Recursos Utilizados I
Atitude Pedagégica do Formador MM
Disponibilidade para Esclarecer Dtividas IR

Dominio do Assunto [
Linguagem Utilizada I
Clareza na Exposicdo dos Contetidos MU
Metodologia Letiva Utilizada IR

37 38 39 4 41 42 43 44 45 46

Grafico 3- Avaliacdo Pedagogica da Acdo Formativa

Em relacdo aos comentarios e sugestdes um formando refere que a exposicao
do tema é atual, aponta uma escassez de dados epidemiolégicos e um maior
envolvimento da equipa multidisciplinar na agdo formativa.
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4- Projeto de Intervencao/Formacao

Projetar significa investigar um determinado tema, problema ou situagdo com o
objetivo de conhecer e apresentar as interpretacdes dessa realidade. Pode ainda ser
definido como um conjunto de operagdes explicitas que permitem produzir uma
representacao antecipada e final de um processo de transformagdo do real (Ferrito,
Nunes, & Ruivo, 2010).

Optei como linha orientadora deste projeto, o esquema de base o Ciclo PDCA ou de
Deming (Plan; Do; Check; Act/Adjust) (Figura 14) foi divulgado por William
Edwwards Deming. A adaptagdo deste ciclo para oito fases, proposta por Pedro
Salvada, uma vez que se pensa ser a mais adequada na resposta as necessidades
especificas de projetos de enfermagem. Esta proposta integra as seguintes etapas:
identificar e descrever o problema, perceber o problema e dimensiona-lo, formular
objetivos iniciais, perceber as causas, planear e executar as tarefas/atividades,
verificar os resultados, propor medidas corretivas, standardizar e treinar a equipa, e
por ultimo, reconhecer e partilhar o sucesso (Ordem dos Enfermeiros, 2013). Cada
uma destas etapas tera o seu enfoque no corpo deste projeto.

Figura 14- Ciclo PDCA ou de Deming

Fonte: https://images.app.goo.gl/RV5BwKewXf8smTae9

As instituicdes prestadoras de cuidados de saude estao sob grande pressdo para o
controlo de custos, os cuidados ao doente em fim de vida ndo fogem a essa pressao.
Assim, é fundamental uma reflexdo sobre a qualidade dos cuidados para que sejam
disponibilizados os cuidados necessarios e adequados que proporcionem o alcance do
objetivo primordial dos cuidados paliativos: a promoc¢ao da qualidade de vida. Neste
sentido, as aplicacdes de processos de melhoria da qualidade proporcionam uma
melhoria da pratica clinica ao homogeneizar os processos assistenciais e os
resultados, proporcionando um processo de morte com qualidade que, de uma forma
muito lata, implica morrer confortavel, de forma segura, com a manuten¢do da
autodeterminacgdo e com a realizacdo de um luto efetivo (Capelas, 2014).

Ainda que nada é mais certo na vida que a morte, o periodo pré-morte é muito
incerto com confusdo, medo, ansiedade e dor. Assim, é necessario fazer dos ultimos
dias ou meses de vida um tempo de vida com qualidade e nao uma fonte de
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sofrimento sem sentido para o doente e familia. O alivio do sofrimento no final da
vida exige esfor¢o individual dos profissionais de saude, a todos os niveis de
intervencdo assim como de investimento organizacional e politico (Capelas,
Coelho, Silva, et al., 2017).

Cuidados de saude de qualidade constituem-se como a 6tima disponibilizacao
de servicos de saude, com proficiéncia, evitando o sobre sub ou ma utilizacdo das
tecnologias e outros recursos, e que obrigatoriamente incorporam as preferéncias
do doente num processo de tomada de decisao partilhada. (Capelas, 2014).

4.1- Identificacdo e Descricao do Problema

Os progressos tecnologicos e cientificos que caraterizam os dominios da
medicina nas ultimas décadas, contribuiram para o desenvolvimento de novas
técnicas de prevencdo e diagnostico de patologias e proporcionaram o
desenvolvimento de tratamentos médicos cada vez mais eficazes. Ao mesmo
tempo denota-se uma melhoria das condi¢cdes de vida das populacdes nas
sociedades ocidentais e progresso das ciéncias biomédicas. Neste contexto os
doentes com doencas graves vém ampliado a duracdo da doenca e o periodo
terminal da vida, em certos casos é mais demorado (Pereira, 2010).

A sociedade nao vé a morte como uma componente natural da vida, mas como
o resultado de uma luta contra a doenga, em que nesta luta, discutir ou falar sobre
a morte é retirar a esperanca de a vencer, contribuindo assim para o incremento
do sobre tratamento, futilidade e obstinacdo terapéuticas. A auséncia de
comunicacao sobre a morte, revela-se pelo medo que as pessoas tém do processo
de morrer, pela auséncia de consciéncia dos desejos/preferéncias dos doentes em
fim de vida e inadequado acompanhamento no luto (Capelas, Coelho, Silva, et al.,
2017).

A filosofia subjacente aos cuidados paliativos surge pela primeira vez na Idade
Média, numa altura em que a Medicina oferecia, sobretudo, o cuidado aos pobres,
doentes, marginalizados e idosos. Mais recentemente, surge na década de sessenta
o movimento moderno dos cuidados paliativos com Cicely Saunders, que sentiu a
necessidade urgente de desenvolver cuidados especializados que respondessem
as multiplas e complexas necessidades dos doentes em fim de vida (Pereira,
2010).

Surgem assim os cuidados paliativos, que segundo a European Association of
Palliative Care (EAPC) citado por Capelas, Coelho, Silva, et al. (2017, p.22)
definem-se como
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cuidados ativos e totais do doente cuja doenga nao responde a
terapéutica curativa, sendo primordial o controlo da dor e
outro sintomas, problemas sociais, psicoldgicos e espirituais;
sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, a
familia e a comunidade nos seus objetivos; devem ser
prestados onde quer que o doente deseje ser cuidado, seja em
casa ou no hospital; afirmam a vida e assumem a morte como
um processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a
morte assim como procuram preservar a melhor qualidade de
vida possivel até a morte.

Nas ultimas décadas tem-se dado mais aten¢do aos cuidados no final de vida e a
evidéncia cientifica descreve as dificuldades nesta fase da vida, nomeadamente na
acessibilidade a servicos especificos, falta de recursos extra-hospitalares, inadequado
controlo sintomatico, inadequada satisfacdo das necessidades dos doentes e familia,
sobrecarga de cuidados, cuidados dessincronizados das preferéncias do doente e
familia e inapropriada utilizagdo de recursos (Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

As pessoas portadoras de uma doenca grave, incuravel e progressiva, sobretudo
quando em fase avang¢ada e terminal, vivenciam uma multiplicidade de problemas: de
cariz fisico, psicologico, emocional e espiritual. Efetivamente, todas as dimensdes da
pessoa estdo afetadas pela irreversibilidade da doenga e pela morte iminente, fazendo
emergir a necessidade de desenvolvimento de uma légica de cuidados, que vise
preservar a dignidade da pessoa e garantir-lhe o maximo de bem-estar durante o
tempo que lhe resta viver (Pereira, 2010).

A morte é entendida segundo Walsh (2002, 2003) citado por Areia, Major e Relvas
(2017), como um momento para valorar e perspetivar a vida, levando a redefinir as
prioridades, aproveitando as oportunidades e investir em relagdes mais significativas.
Atenta ainda varidveis familiares fundamentais a adaptacao funcional e ao
crescimento familiar face a adversidade e/ou situacao de stress que sao: as crencas da
familia, a organizacao familiar e a comunicacao.

Existem decisbes cruciais sobre os cuidados de fim de vida, tais como as questdes
sociais e psicologicas, incluindo decisdes sobre o local de morte, que necessitam ser
abordadas. Alguns estudos concluiram que a maioria dos doentes com cancro na fase
terminal da doenca preferem morrer em casa, mas o acesso aos cuidados
domiciliarios é limitado. Existem alguns fatores que indubitavelmente influenciam as
decisdes sobre o local de morte, tais como: o controle dos sintomas, o apoio do
cuidador, desejos do doente e do cuidador, apoio médico, o tempo do diagndstico até
a morte e diretrizes antecipadas (Bruera, Sweeney, Russell, et al., 2003).

A maioria dos doentes paliativos preferem ficar em casa o maximo de tempo
possivel e morrer em casa. Um elemento central nos cuidados em fim de vida é
atender as necessidades e preferéncias dos doentes. No entanto, alguns estudos
referem que o local de morte é associado a fatores socioeconémicos, ou seja, doentes
com melhores condi¢des econémicas e em comunidades mais pequenas, tendem a
morrer mais frequentemente em casa. Demonstram ainda uma associa¢do entre estar
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num relacionamento e a preferéncia em morrer em casa, ou seja, os doentes
casados preferem morrer em casa em comparagdo com os doentes que moram
sozinhos (Andersen, Ullersted, Jensen, et al., 2015).

A evidéncia internacional demonstra que a maioria das pessoas preferiria ser
cuidada e morrer em casa, se lhe fosse dado hipotese de escolha. Em Portugal
segundo um estudo desenvolvido por Gomes, Sarmento, Ferreira e et al. (2013)
mostra que o local de morte preferido para 51,2% pessoas é a casa, seja ela
prépria, de um familiar ou de um amigo, a seguir é a UCP, em ultimo lugar nas
preferéncias fica o hospital e o lar. Na realiade o que se verifica da analise dos
locais de morte demonstra que, 61,7% ocorre em hospitais e 29,6% no domicilio.
Os resultados revelam um desfasamento substancial entre a realidade e as
preferéncias das pessoas, para diminuir essa diferenca é necessario desenvolver
servicos de cuidados paliativos domicilidrios, que previnam o aumento de ébitos
hospitalares e que apoiem a morte em casa, com qualidade e respeitando, sempre
que possivel as preferéncias individuais.

A doenca de um ente querido em fase terminal pode provocar nos familiares
uma série de reacdes emocionais, comportamentais, relacionais, etc. Nesse
sentido, o objetivo da equipa é estabelecer uma relagdo de ajuda, que permita aos
familiares passarem por este processo sentindo que ndo estao sozinhos. Para além
de proporcionarem-se os cuidados a pessoa doente, os profissionais de cuidados
paliativos devem direcionar os seus esforcos aos familiares e/ou pessoas
proximas, com a intencdo de reforcar as suas capacidades e potencialidades,
possibilitando assim que a familia recupere a confianca, que tantas vezes é
perdida. Esta confianca refere-se a tomada de consciéncia das suas proprias
capacidades (doente/familia) que ird permitir percorrer por este periodo de vida
tdo sobrecarregado de experiéncias agudas e chegar a etapa da morte da melhor
maneira possivel (Hudson, 2006).

Acresce as caracteristicas da condicdo terminal de vida, o grande impacto
psicolégico e emocional, que esta situagdo tem na prépria pessoa e nos que com
ela convivem. O processo associado a vivéncia da fase terminal de vida é suscetivel
de ser longo, doloroso e marcado por um sofrimento intenso (Pereira, 2010). De
acordo com Costa (2000) citado por Pereira (2010), o referido processo organiza-
se em trés fases:

1. Fase Aguda, em que a pessoa e seus familiares tomam consciéncia da fase
terminal.

2. Fase Cronica, durante a qual a pessoa doente se encontra no limbo entre o
viver e o morrer; surge uma perda progressiva das suas capacidades,
diminuicdo de autoestima e de seguranca. A situacdo vivenciada é, sobretudo,
de perda (perda de func¢des organicas, da capacidade de escolha, do papel
social, do papel desempenhado no seio da familia, perda de capacidades).

3. Ultima fase, em que sdo vividos os tltimos dias, que coincide com o periodo de
agonia e com a morte.
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Em Cuidados Paliativos, o principal objetivo no apoio a familia assenta em ajudar a
cumprir a sua funcdo cuidadora, a fim de que o processo de perda que vivenciam seja
concluido de forma mais saudavel possivel. O conhecimento e a compreensdo sdo
principios essenciais para apoiar a familia no processo de doenga avancada. Essas
capacidades vao facilitar e ajudar a encontrar a forma mais adequada de tratar cada
situacdo em particular, possibilitando a identificacdo dos determinantes e
condicionantes circunstanciais, que aparecem no seio familiar e assim, realizar um
enquadramento da situacdo do momento que se esta a viver (Reigada, Ribeiro,
Novellas et al.,, 2014).

O impacto de uma doenca crénica, grave, incuravel e progressiva no doente
traduz-se na familia varias reacdes adaptativas, que vao provocar alteracdes na
organizacdo e funcionamento da mesma. A equipa que acompanha este doente, tem
que saber comunicar e lidar com a mudanga, com a sobrecarga, com o assumir de
novos papéis familiares, gerindo as expetativas, apontar novos objetivos e um novo
sentido para o dia- a- dia. Cuidar de um doente terminal vai implicar uma correta
avaliacdo das capacidades fisicas, psiquicas e emocionais da familia (Gongalves,
2011).

Primeiramente a familia deve adaptar-se a doenga com a ajuda da coesdo e
flexibilidade no seio da familia, comunicacdo aberta e disponibilidade da familia
alargada e os recursos sociais e econdmicos, s6 ap0s esta acomoda¢ao diminui-se a
tensdo e exaustdo familiar (Sousa e Grincho, 2010). Perante a morte a familia
experiéncia uma dualidade de sentimentos, de acordo com Moreira (2001) citado por
Sousa e Grincho (2010), por um lado alivio resultante do fim do sofrimento e tensdo
familiar, que pode acompanhar sentimentos de culpa por desejar a morte.

Os cuidados prestados em contexto comunitario, podem vir a traduzir uma
“menorizagdo do sofrimento e promogdo da qualidade de vida” para o doente com
necessidades paliativas (Ferreira, Pereira, & Martins, 2016, p.46). Segundo Hudson,
Thomas, Quinn, et al. (2009) citado por Ferreira, Pereira e Martins (2016), a familia
detém um papel importante no apoio a pessoa com doenca avangada e sofre também
com a doenca do seu familiar, devendo ser simultaneamente prestadora e recetora de
cuidados.

Cuidar é a esséncia dos principios filoséficos dos cuidados paliativos, sendo o fio
condutor da estrutura de conhecimento dos profissionais que atuam nesse campo,
independente do ambiente em que o doente se encontre. Em coexisténcia com o
cuidar da pessoa com doenga incuravel, progressiva e que ameaca a vida, impera a
necessidade de uma atencao especial aos seus familiares, considerando-se como
unidade de cuidados a pessoa e sua familia (Silva, Trindade, Paixao, et al., 2018). O
impacto do sofrimento terminal, que o cuidador informal experimenta, vai sendo
maior e em crescendo a medida que o doente apresenta os sintomas associados ao
sofrimento nos ultimos dias e horas de vida (Ferreira, Souza & Stuchi, 2008).

O cuidar realizado pelo familiar cuidador, de acordo com Sousa, Figueiredo e
Cerqueira (2006, p.59), define-se
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com base de interagdes entre um membro da familia que
ajuda outro, de maneira regular e ndo remunerada, a
realizar atividades complexas, com dimensdes psicologicas,
éticas, sociais, demograficas, clinicas, técnicas e
comunitarias, que ultrapassam o cardter meramente
assistencial.

Na mesma linha de pensamento das autoras o papel do cuidador desenvolve-se
em “3 estddios: preparagdo e aquisicdo do papel; assungdo das tarefas e
responsabilidades relacionadas com os cuidados em casa (...) e libertagdo do
falecimento do familiar dependente” (Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2006, p.63). O
cuidado paliativo em contexto domicilidrio acarreta para o cuidador informal
sobrecarga e gera no mesmo “(...) preocupagdes, inseguranga e isolamento” e
coloca-o perante a possibilidade da morte do seu familiar, sentido na maioria -“(...)
falta de apoio emocional e prdtico” perante a vivéncia que gera sobrecarga de
trabalho, “soliddo e sentimentos de impoténcia diante da dor e do sofrimento do
doente” (Ferreira, Souza & Stuchi 2008, p.36).

Na Unido Europeia (21 paises) em 2005 apreciou-se serem 19 milhdes os
cuidadores informais com mais de 25 anos e, destes, 9 milhdes prestavam pelo
menos 35 horas de cuidados por semana. Em 2030 é estimado que 21,5 milhdes
sejam cuidadores informais com mais de 25 anos a prestar cuidados pelo menos
20 horas semanais e 10,9 milhdes a prestar cuidados pelo menos 35 horas
semanais (Teixeira, Abreu & Costa, 2016).

Perante estes dados verifica-se uma tendéncia no crescimento dos cuidadores
informais. Segundo Glendinning, Arksey e Tjadens(2009) citado por Teixeira,
Abreu e Costa (2016) os cuidadores familiares tém cada vez mais importancia no
seio da prestacao de cuidados e sdo imprescindiveis em contexto domiciliario.

Cuidar de um doente em fase terminal acarreta uma sobrecarga familiar, além
de todas as dificuldades de ordem socio emocional, conduzindo ao desgaste fisico
(Silva, Trindade, Paixdo, et al., 2018), o que implica uma correta avaliagdo das
capacidades fisicas, psiquicas e emocionais da familia (Goncalves, 2011).

As necessidades do familiar cuidador devem ser alvo de cuidados, para que
este consiga exercer a sua funcao de forma adequada, equilibrada e com a certeza
de que fez tudo o possivel, preparando-o para a morte do familiar doente
socorrendo-se de recursos préprios para superar a dor da perda e da separagao
(Guimaraes & Lipp, 2011).

A prestacdo de cuidados, portanto, representa um conjunto de experiéncias
dinamicas, geradoras de stress e de estratégias para suprir dificuldades (Sousa,
Figueiredo & Cerqueira, 2006). Mas a aceitacdo da inevitabilidade da morte é
extremamente dificil e inexequivel em algumas familias (Areia, Major & Relvas,
2017). Ao vivenciar a fase final da doenc¢a e ao prestar cuidados a um dos seus
elementos, segundo Pereira (2010) citado por Areia, Major e Relvas (2017) a
familia passa por um processo complexo e desgastante acompanhado por um
intenso sofrimento.
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Segundo Parker et al. (2007), Petrolino (2007), Lynch e Happell (2008), ,
Stajduhar, Funk, Jakobsson e Ohlén (2010) citados por Teixeira, Abreu e Costa (2016,
p.57) as necessidades dependem da singularidade de quem cuida e variam com “as
carateristicas pessoais do prestador de cuidados familiar, da pessoa de quem cuidam, do
tipo de doenca e evolugdo, do tipo e intensidade de cuidados e do préprio contexto
familiar”.

Define-se como necessidade “algo que precisamos e que nos é imprescindivel (...) a
necessidade que so o sujeito sente” (Moreira, 2006, p.48). As necessidades do cuidador
informal do doente paliativo em fim de vida sdo maultiplas e complexas, e tém
impacto, estas sao de ordem “fisica, econdmica, social, psicolégica e emocional”
(Ferreira, Pereira & Martins, 2016, p.52). A familia tende a reorganizar-se a nivel
pessoal e familiar para o que implica a alteragdo de residéncia e da situacao
profissional (Moreira, 2006).

Teixeira, Abreu e Costa (2016) cita outros autores, os quais fazem referem as
necessidades dos cuidadores familiares, que sado:

e de informacao clinica sobre a pessoa de quem cuidam, da evolug¢do da sua doenga,
progndsticos e tratamentos (Lin e Tsao, 2004; Aoun, Kristjanson, Currow et al.,
2005; Kalnins, 2006, Dochenty, Owens, Asadi-Lary, et al. 2008; Stajduhar, Funk,
Jakobsson et al., 2010);

e aumentam quanto mais baixo for o nivel de instru¢do e a idade dos cuidadores
familiares (Docherty, Owens, Asadi-lari, et al., 2008);

e de saber como devem atuar em situagdes de urgéncia (Bee, Barnes e Luker, 2008);

e de informacao sobre a gestdo de regime medicamentoso nomeadamente sobre a
sintomatologia da dor (Bee, Barnes e Luker, 2008);

e de conhecimentos sobre as técnicas de higiene, posicionamentos, cuidados de
conforto, alimentagdo e eliminagdo da pessoa que estdo a cuidar (Aoun,
Kristjanson, Currow et al., 2005; Bee, Barnes e Luker 2008);

e de informacdo sobre recursos comunitarios, a aquisicdo de equipamentos e a sua
utilizacao (Dochenty, Owens, Asadi-lari, et al., 2008; Stajduhar, Funk, Jakobsson et
al,, 2010);

e de suporte profissional (Aoun, Kristjanson, Currow et al, 2005; Kalnins 2006; Bee,
Barnes e Luker 2008; Stajduhar Funk, Jakobsson et al., 2010);

e dificuldades em adquirir informacdo sobre de apoios a pessoa dependente
(Stajduhar, Funk, Jakobsson et al., 2010);

e da continuidade de cuidados que pode ser obtido e complementada com o
atendimento telefénico, de equipas especializadas, vinte e quatro horas por dia
(Bee, Barnes e Luker 2008);

e de apoio nas tarefas domésticas, de tempo para realizar as compras e ter alguém
que os substitui na sua funcdo de cuidar, de tempo para algumas atividades de
lazer e de descanso (Stajduhar, Funk, Jakobsson et al., 2010);

e de grupos de apoios (Dochenty, Owens, Asadi-lari, et al., 2008);
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e de apoio financeiro devido aumento de encargos com a pessoa doente e a
dificuldade (Dochenty, Owens, Asadi-lari et al, 2008; Stajduhar, Funk,
Jakobsson et al., 2010);

e de conciliar a vida laboral e a flexibilizacao de horarios com a necessidade de
cuidar do doente (Aoun, Kristjanson, Currow et al., 2005);

e de serem reconhecidos pelo seu papel de cuidadores (Stajduhar, Funk,
Jakobsson et a.l, 2010);

e da preparagao no processo de morrer e morte e apoio no luto (Dochenty,
Owens, Asadi-lari et al., 2008);

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

Também Hileman e colaboradores (1992) citado por Cerqueira (2005) destaca
como principais necessidades do cuidador informal:

¢ informacdo relativa sobre as razdes subjacentes aos sintomas;

¢ informacdo sobre os sintomas que podem aparecer no futuro;

e informacdo sobre o diagnostico e prognostico da doenca;

e informacgao do tratamento sobre os efeitos secundarios;

e informacao sobre a existéncia de recursos comunitarios;

e 0s meios para tranquilizar o doente;

e meios para lidar com a falta de energia do doente;

e estratégias para lidar com a imprevisibilidade do futuro;

e informacgao sobre a medicacao;

e formas de encorajar do doente;

e informacdo sobre o estado psicoldégico do doente;

e meios para diminuir o stress do cuidador;

e formas de cooperacao no diagndstico da doencga;

¢ informacdo sobre o tipo e extensdo da doenca;

e forma de colaborar nas alteragdes de papéis;

e informacdo sobre as necessidades fisicas do doente;

e identificar e proporcionar atividades que poderao fazer com que o doente se
sinta “importante”;

e ser doente e tolerante nos cuidados;

¢ identificar estratégias para lidar com a depressao do cuidador;

e manuten¢do de vida familiar normal;

e abordagem da morte do doente;

e estratégias para lidar com os medos do cuidador;

e combater a fadiga;

e proporcionar uma alimentagdo adequada ao doente face as suas necessidades.

Os familiares necessitam de serem detentores de toda a informagdo sobre a
doenca e o seu prognoéstico, recebendo apoio e orientagdes especificas
transmitidas pela equipa, isso ird ajudar os familiares a diminuir a ansiedade e a
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gerar uma atmosfera de confianca e seguranca. E crucial que a familia receba
cuidados durante todo o periodo de acompanhamento do doente, compreendendo a
morte e o processo de luto (Encarnagdo & Farinasso, 2014).

Os familiares cuidadores sao um grupo vulneravel, segundo Carduff et al. (2016)
citada por Areia, Major e Relvas (2017) devido a exigéncia na prestagdo dos cuidados
e fatores de stress, podem desenvolver sindrome de burnout sintomatologia
psicopatoldgica e niveis preocupantes de distress. Estes cuidadores sentem-se
abandonados pela familia, amigos e outros elementos, levando a sensa¢do de
isolamento. Assim respondendo as necessidades sentidas pelos familiares cuidadores
é possivel, prevenir respostas desadequadas relacionadas a doenca e prestagdo de
cuidados (Areia, Major & Relvas, 2017). As necessidades do familiar cuidador em
concordancia com Stajduhar e Cohen (2009) citados por Areia, Major e Relvas (2017),
podem dividir-se em necessidades: fisicas (ajuda nas tarefas ligadas a prestacdo de
cuidados), psicossociais (prevencdo no desenvolvimento de complicacdes
psiquiatricas), cognitivas (ajuda no planeamento de tarefas complexas, como a
organizacdo da medicagdo), financeiras (ajuda financeira, como na compra da
medicacdo) e de suporte formal ou informal (comunicacdo eficaz com a familia,
amigos e profissionais de sadde). Para Ewing e Grande (2012) citados por Areia,
Major e Relvas (2017) as necessidades sentidas pelos cuidadores dividem-se em dois
grupos:

A. o suporte relacionado com a prestacdo de cuidados informais, como a informacgao
sobre o controlo de sintomas, administracao de medicagao e o processo de morte;

B. o suporte relacionado com o préprio cuidador, como a importancia de fazer
intervalos na prestacdo de cuidados, ajuda pratica e suporte emocional e/ou
espiritual.

Apesar de adequadas, as respostas emocionais dos elementos da familia, de
acordo com Askari, Madgaonkar e Rowell (2012) e Totman et al. (2015) citados por
Areia, Major e Relvas (2017) devem ser vigiadas e monitorizadas, com o objetivo de
prevenir o desenvolvimento respostas desajustadas, uma vez que os familiares tém
probabilidade de desenvolver doencas psiquiadtricas, como ansiedade, depressao,
entre outras. Também Gutierrez, Cambraia e Fratezi (2016) alude que o stress do
cuidador além de ser prejudicial para o préprio pode afetar o cuidado ao doente, a
sobrecarga que advém desse cuidado prestado pode prejudicar a sua saude e o
sofrimento pode causar problemas psiquiatricos, como ansiedade e depressao, torna-
se portanto importante tratar do cuidador que apresentar sintomas.

Bee, Barnes e Luker (2007) corroboram esta linha de pensamento e salientam a
importancia da capacitagdo dos cuidadores com o acompanhamento continuo de
profissionais que aumenta assim a preparacdo para a exigéncia dos cuidados.

Ao cuidar do doente, a familia sente necessidade de informacdo sobre a situacdo
clinica, sobre os procedimentos que vao ser realizados, e os aspetos que vao permitir
entender a atitude do doente e a sua adaptacdo a doenca a fim de o cuidar no
domicilio. Neste processo vao conseguir lidar mais harmoniosamente com os
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processos de multiplas perdas que vivenciam ao cuidar do seu familiar doente. A
informacdo assume um papel essencial pelo que deve ser clara e simples e
adaptada ao contexto cultural e social do doente e cuidador (Cerqueira, 2005).
Apos a identificacdo das principais necessidades dos familiares, é essencial
elaborar um plano de cuidados onde conste as interven¢des a implementar. De
acordo com Neto (2008) os objetivos gerais das intervengoes, devem ter em conta:

e apromoc¢ao da adaptacao emocional individual e coletiva a situagdo de doenca
terminal;

e a capacitacdo para a realizacdo de cuidados ao doente e do autocuidado da
familia;

e apreparacgdo para a perda e a prevencdo de um luto patologico.

Como foi demonstrado anteriormente cada vez mais doentes preferem morrer
em casa, mas se as familias ndo forem devidamente preparadas e ajudadas, ndo
vdo conseguir ir ao encontro dos desejos do seu familiar doente. Neste sentido
para se capacitar a familia, a prestar cuidados ao doente é necessario realizar uma
avaliacao das necessidades do familiar cuidador. Primeiramente a melhor maneira
para identificar essas necessidades, é através das conferéncias familiares, um
instrumento muito importante nos cuidados paliativos.

A conferéncia familiar emerge de a necessidade do profissional de saude
desenvolver um papel de intermediador de conflitos e esclarecer as duvidas, em
prol da melhor qualidade de vida do doente e familia, mesmo que por vezes exista
relutdncia em entender que cuidar demanda tempo, ou ndo estejam preparados
para desempenhar essa tarefa (Silva, Trindade, Paixao, & Silva, 2018).

A conferéncia familiar, ndo é mais, do que uma ferramenta de intervencao
organizada para ser aplicado na familia, com a finalidade de tentar a resolucdo de
situagdes mais complexas” (Neto, 2008). Para que a conferéncia familiar seja
conduzida da forma mais correta, os objetivos desta, devem ser definidos
antecipadamente e podem ter varios propoésitos, que terdo de ser adequados
naquele momento as necessidades de cada doente e familia, personalizando assim
os cuidados prestados. Os principais objetivos sdao promover a adaptacao
emocional individual e coletiva a situagcdo de doenga terminal; capacitar a familia
para prestar cuidados ao doente e preparacdo para a perda (Neto & Trindade,
2007).

De acordo com Neto (2008) a conferéncia familiar, no contexto de cuidados
paliativos, podera ser utilizada para:

1. Clarificar os objetivos dos cuidados:
» [nterpretar novos sintomas e dados clinicos;
= Explorar op¢des terapéuticas;
» Apoiar na tomada de decisOes relativas a dilemas (nutri¢ao, hidratacao,
internamento, ressuscitacao, etc.);
= Explorar expectativas e esperancas.
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2. Melhorar a resoluc¢ao de problemas:
» Detetar necessidades ndo satisfeitas (no doente e cuidadores).
* Ensinar estratégias de manejo dos sintomas e outras.
= Discutir assuntos de interesse especifico dos familiares.
= Explorar dificuldades na comunicagao.

3. Prestar apoio e aconselhamento:
= Validar e prever o espectro de reagdes emocionais.
» Validar o esforco e trabalho da familia.
» Convidar a expressdo das preocupacoes, medos e sentimentos ambivalentes.
» Ajudar a resolucdo dos problemas por etapas e mobilizando os recursos
familiares.

4, Criar um ambiente de solidariedade entre doentes, membros da familia e a
equipa:
* Permitir aos membros da familia a participacao nos cuidados.
= Aceitar que o plano de cuidados pode ter que ser revisto/ndo aceite pelos
familiares.
* Permitir, encorajar e incentivar iniciativas originais por parte dos doentes e
familiares.

Adquirindo a informag¢do sobre o diagndstico e o prognédstico, o percurso da
doenca, os efeitos secundarios da terapéutica e os cuidados a prestar, previne-se a
ansiedade da familia/cuidador no percurso de uma doenca que ndo podem controlar.
Consente o envolvimento da familia nos cuidados e, conjuntamente, promover o
ajuste a situacdo e uma melhor adaptacdo a perda (Guarda, Galvao, & Gongalves,
2010).

Existe evidéncia de que os cuidadores de doentes em fim de vida tém necessidades
de apoio nao satisfeitas. A satisfacao das familias com os cuidados recebidos depende
muito de uma comunicagdo honesta e feita em tempo préprio. Ao pretender também
maximizar a dignidade do doente e a busca de sentido no final de vida, os
profissionais ndo devem ignorar o papel central que a familia e os elementos
afetivamente significativos desempenham nessa matéria (Neto, 2008).

De acordo com Hudson, Quinn, O'Hanlon e Aranda (2015) a conferéncia familiar
deve ser realizada respeitando guidelines para a convocac¢ao, conducao e avaliagao:

1. Preparacao para conferéncia familiar:
a. Na admissdo o profissional de satide deve agendar uma conferéncia familiar,
com o propdsito de apoiar a familia, bem como o doente.
b. Perguntar ao doente se possivel qual o seu cuidador que se possa envolver no
planeamento das intervencgdes.
c. Realizar um genograma familiar para se saber a composi¢cdo da familia, o seu
cuidador e as relagdes entre os elementos da familia.
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d. O doente deve permitir a conferéncia familiar e perguntar-lhe se quer
participar, devem ser abordadas as principais questdes/preocupagdes que
o doente gostaria de ver discutidas e pode determinar quais os elementos
importantes da familia que devem estar presentes. Se o doente ndao puder
tomar uma decisdo informada, a conferéncia deve acontecer com oS
elementos da familia que foram identificados para decidir sobre os
cuidados ou receber informagdes relacionadas com o doente.

e. Identificar o profissional da equipa multidisciplinar para convocar a
conferéncia familiar, é responsavel pelo agendamento, convite e
coordenacdo. O ideal é que esse profissional atue como o principal ponto de
contato com o familiar cuidador.

f. O familiar cuidador principal deve ser contatado para dar a conhecer uma
visdo geral dos objetivos da conferéncia familiar e convocar a conferéncia
num dia e hora combinado entre as duas partes. Comunicar ao familiar
cuidador que o horario da conferéncia sera confirmado. Estabeleca as
principais questdes que o familiar cuidador gostaria de ver abordadas.

g. Determinar as areas chaves para discussdao na conferéncia familiar de
acordo com a agenda: do doente, da familia e equipa de saude.

h. Apds o horario e localizagdo da conferéncia familiar, comunica-se aos
participantes os detalhes como horario de inicio e termino e os
participantes. E recomendado realizar a conferéncia numa sala confortavel
e sem interrupgoes.

Realiza¢do da conferéncia familiar
a. Introducgao:

i. Agradecer a presenca de todos os participantes, estes devem
apresentar-se.

ii. Estabelecer regras basicas e pedir para ndo haver interrup¢des como o
telemével.

iii.  Instituir a duracdo da conferéncia (tempo maximo recomendado de 45
minutos).

iv.  Ter em conta que alguns tépicos de discussao podem ser sensiveis e é
necessario ter um plano para lidar com o sofrimento.

v. Tranquilizar a familia de que a equipa de saude estd presente para
prestar o melhor cuidado ao doente.

b. Determinar a compreensao do propoésito da conferéncia familiar:

i. Descrever o objetivo geral da conferéncia familiar e confirmar que
tanto a familia como o doente compreenderam.

ii. Perguntar tanto ao doente como a familia se existem outras
preocupagdes que acham importantes, se pertinente dar prioridade a
essas preocupacdes e confirmar as que sdo tratadas nessa conferéncia
e as outras podem ficar para uma préxima conferéncia.
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iii.  Clarificar se existem algumas decisdes especificas que necessitam ser
tomadas.
Delimitar o que o doente e familia j& conhecem, se pertinente fornecer
informacgdes, se assim for desejavel, sobre as condi¢des atuais do doente, como
progndstico e opgdes de tratamento. Questionar cada membro da familia se
tem alguma duvida sobre o estado atual, plano e prognoéstico. Se o doente
estiver incapaz de tomar decisGes deve-se colocar as perguntas a um familiar
relevante.
Abordar os objetivos especificos da conferéncia familiar.
Fazer “Check in” periodicamente com o doente e familia para perceber se a
discussdo esta a ser valiosa e vai de encontro com as necessidades sentidas.
Considerar fazer uma pequena pausa durante a conferéncia, da aos
participantes tempo para digerir a informacgao. Se o doente ou algum membro
da familia estiver visivelmente angustiado, deve prestar apoio assegurando-lhe
que é normal estar incomodado com conversas mais dificeis, perguntar se
precisam de alguma coisa ou se querem fazer uma pausa. Proporcionar alguns
momentos de siléncio, pode ser util para que possam assimilar a informacgao e
lidar com as emocdes.
Fornecer recursos escritos como guias, folhetos, documentos ou audiovisuais
relevantes.
Identificar se necessarios recursos adicionais, para possivel encaminhamento
por outros membros da equipa multidisciplinar.
Concluir a conferéncia. Atribuir tarefas aos participantes especificos. Resumir
areas de consenso, desacordos, decisoes e o plano de intervenc¢ao, procurando
a concordancia dos participantes. Enfatizar os resultados positivos decorrentes
da conferéncia. Oferecer a oportunidade no fim para perguntas, preocupagoes
ou comentarios. Identificar o familiar porta voz para comunicar com a equipa.
Agradecer a presenca de todos os participantes.

3. Documenta¢ao e acompanhamento

a.

b.

Documentar quem esteve presente, que decisoes foram tomadas, qual o plano
de intervencao e compartilhe-o com a equipa.

Contatar o cuidador familiar principal (e o doente se ele comparecer) alguns
dias apés a conferéncia para determinar se foi til.

Manter contato com o cuidador familiar principal, inclusive participando de
reunides de acompanhamento agendadas ou chamadas telefonicas, conforme
necessario.

4.2- Revisao Sistematica da Literatura

Uma revisdo sistematica segundo Clarke (2001) citado por Simdes (2013, p.41),
“responde a uma pergunta claramente formulada utilizando métodos explicitos para
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identificar, selecionar e avaliar criticamente pesquisas relevantes, e recolher e
analisar dados de estudos incluidos na revisdo”. A revisdo sistematica da literatura
agrupa uma quantidade de resultados de pesquisas e ajudam a explicar as
diferencas entre os estudos primarios, que investigam a mesma questao.

Neste sentido e perante uma necessidade sentida em contexto profissional
orientou-se a Revisao Sistematica da Literatura para a referida tematica, dado que
os familiares cuidadores sdo um dos alvos da intervencdo de cuidados. O
levantamento das necessidades dos mesmos podera levar a uma atuacdo mais
dirigida, mais planeada em relacdo aos seus problemas, atendendo a vivéncia de
uma doenga oncolégica crénica, incuravel e progressiva, em ultimos dias e horas
de vida do seu familiar. Espelha naturalmente uma familia inserida na sua
comunidade com uma cultura propria.

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

Questdo de partida

Quais as necessidades do familiar cuidador do doente oncoldgico em contexto
domiciliario em ultimos dias e horas de vida?

Objetivo
Identificar as necessidades do familiar cuidador do doente oncolégico em
contexto domicilidrio em dltimos dias e horas de vida.

Critérios de inclusio:

e C(Caracteristicas dos participantes: o familiar cuidador ou cuidador informal do
doente oncoldgico em contexto domicilidrio;

e C(Caracteristicas dos estudos: estudos qualitativos, estudos publicados em
revistas académicas, estudos realizados no dmbito dos Cuidados Paliativos,
artigos revistos por especialistas e estudos primarios;

e Idiomas dos estudos: textos publicados em portugués (de Portugal) e inglés;

e Periodo de 1 de janeiro de 2015 a 1 de setembro de 2017.

Critérios de exclusio:

e C(Carateristicas dos participantes: o familiar cuidador ou cuidador informal do
doente ndo oncolégico e crianca ou adolescente em contexto hospitalar ou
outras instituicoes;

e C(Caracteristicas dos estudos: estudos nao cientificos e estudos repetidos em
diferentes bases de dados;

e Idiomas dos estudos: textos publicados que ndo sejam em portugués (de
Portugal) e inglés;
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e Indisponibilidade do texto integral mesmo apds tentativa de contacto com os

respetivos autores.

Descritores de pesquisa (keywords)

Para a concretizacdo deste trabalho foi realizada uma pesquisa bibliografica em
julho de 2017, na base de dados de referéncia on-line a biblioteca do conhecimento B-
on e no motor de busca Google Académico, utilizando Keywords (Tabela 5).

Tabela 5- Keywords

Keywords

Necessidades

Familiar cuidador

Doente oncolégico

Domicilio

Needs

Family caregivers
Informal caregivers

Oncological patient

Home

Ultimos dias e horas de

vida

Foi empregue o método PICOD (Joanna Briggs Institute, 2011) em relacao a

Last days and hours of life
Palliative care
End of life

by

elaboracao da questdo de investigacao e da definicdo dos critérios de inclusdo e

exclusao (Tabela 6).

P  Participantes

I Intervengdes

C Comparagdes

O Resultados
(Outcomes)

D Desenho

Tabela 6- PICOD da Investigacao

Palavras-chave

Quem foi estudado? Familiar cuidador Family caregivers
Informal caregivers
0 que foi feito? Necessidades do familiar Need
idador do doente eecs
cuida , . Oncological Patient
oncoldgico
— ~ - Home care
Podem existir ou nao Quais? Last days and hours
Resultados, efeitos ou Identificar as th.fe .
consequéncias das necessidades, Palllatn{e Care
intervengdes dificuldades e obstaculos ~End oflife

do familiar cuidador
Como é que a evidéncia Qualitativo
foi recolhida?
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Primeiramente foi executada uma pesquisa numa base de dados, tendo
encontrado um elevado nimero de resultados pelo que a equagdo de busca foi
refinada até chegar a equacdo de busca final: “family caregivers or informal
caregivers AND needs AND oncological patient AND home care AND last days and
hours of life AND palliative care or end of life care NOT children NOT adolescents or
teenagers or young adults”.

Fonte dos dados:

e Pesquisa eletronica em bases de dados de referéncia, de texto integral e
publicagdes periddicas: B-On (Biblioteca do Conhecimento On-line);
e Pesquisa no motor de pesquisa Google Académico.

4.2.1- Analise dos Dados e Resultados

Da pesquisa realizada resultaram 167 artigos: 34 artigos da B-On dos quais 9
tinham acesso bloqueado e 133 artigos do Google Académico dos quais 35 tinham
acesso bloqueado. Dos 25 artigos da B-On 2 estavam repetidos, apos a leitura do
resumo foram excluidos 23 artigos. Dos 98 artigos do Google Académico 6 estavam
repetidos, foram excluidos 89 artigos apds leitura do resumo. Numa dltima fase de
selecdo apos a leitura integral do total dos artigos e a aplicacao dos critérios de
inclusdo definidos resultaram 2 artigos da B-On e 4 artigos do Google Académico, 1
artigo selecionado estava repetido no Google Académico e na B-On, a partir dos
artigos aceites foi elaborada esta Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) e
Metasintese.

Na Figura 15 estd apresentado o procedimento de selecdo dos estudos
considerados elegiveis.
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Artigosidentificadosatravés da pesquisa
nas bases de dados B-ON e Google

Académico
on=167

Leiturados Resumos
en=123

N/

Motivo de exclusio dos estudo: contexto
hospitalar, ndo ha referénciaas

necessidades do familiar cuidador,
referem apenas as necessidades do
doente, doentes ndo oncoldgicos,
formacédo de enfermagem e de medicina,
teses de mestrado, livros, ndo estdo de
acordo com a tematica dos cuidados
paliativos, estudos com data de

publicacdo de 2014, estudos repetidos.
n=112

Leiturado Texto Integral e avaliada
elegibilidades dos estudos.

oN=55

Motivo de exclusdo dos estudos: falta de

rigor metodologico, texto integral nao
disponivel, quando ndo respondema
questdo de partida.

sn=11

EstudosincluidosnaRSL e Metasintese,
de modo, a identificaras necessidadesdo
familiar cuidador do doente oncolégico
em contexto domiciliario em ultimos

dias e horas de vida.
n=>5

Figura 15- Algoritmo de Pesquisa

No total, foram selecionados 5 artigos denota-se pelos valores apresentados que a
tematica no horizonte temporal escolhido, surgiram um grande niimero de artigos em
contexto hospitalar, com doentes nao oncolégicos, entre outras razdes. No Apéndice E
estdo representados os PICOD de todos os artigos selecionados.
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Relativamente ao pais de origem dos artigos encontrados temos: 1 artigo de
Portugal, 1 artigo dos Estados Unidos da América (EUA), 1 artigo do Reino Unido,
1 artigo da Australia e por dltimo um da Suica.

Quanto ao ano de publicacdao dos estudos em analise, resultou 1 artigo no ano
2015, outro em 2016 e 3 artigos em2017 (Grafico 4). Foram excluidos os
documentos que surgiram na pesquisa com datas que nao se enquadravam nos
critérios de inclusao.

ANO DE PUBLICAGAO DE ESTUDOS

2015 2016 2017

Grafico 4- Ano de Publicacao de Estudos

4.2.2- Interpretacao dos Resultados

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

Os cuidadores familiares tomam a responsabilidade de gerir a casa, fazer as
compras, cozinhar, até a prestacao de cuidados perante o défice no autocuidado e
prevencio de complicacdes. A medida que a condi¢io de satide se agrava, aumenta
a exigéncia de cuidados (Teixeira, Abreu, & Costa, 2016).

Ser familiar prestador de cuidados é interpretado socialmente como uma
funcao intrinseca a condicdao humana (Teixeira, Abreu, & Costa, 2016). Segundo
Funk et al. citados por Teixeira, Abreu e Costa (2016) o papel de familiar cuidador
normalmente é associado a mulheres, filhas ou noras que, perante uma pessoa
portadora de incapacidade na realizacdo de tarefas, ficam responsaveis pela sua
realizagdo ou substituicdao das mesmas.
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Necessidades do familiar cuidador

O aumento da incidéncia e sobrevida do cancro, resulta num aumento
correspondente da demanda por cuidadores ndo remunerados e conduz a exploracdo
do impacto econdomico, psicossocial e fisico do cuidar (Girgis & Lambert, 2017).

Os cuidadores realizam uma quantidade muito ampla de tarefas, incluindo
prestacdo de cuidados, apoio emocional, tarefas domésticas, gestdo financeira e
tomada de decisdo, mas a experiéncia de prestacao de cuidados é associada a aspetos
positivos, como sentimentos de realizagdo, melhoria na qualidade de sua relagao com
o recetor dos cuidados e a familia em geral, e atribuindo significado ao cuidado. A
sobrecarga econdmica pode afetar negativamente a qualidade de vida dos cuidadores,
limitando a sua capacidade de desempenhar outras fung¢des do cuidar e também tem
um impacto adverso direto na qualidade de vida dos doentes (Girgis & Lambert,
2017).

A sobrecarga econdmica, segundo um estudo realizado por Tsigaroppoulos,
Mazaris, Chatzidarellis, et al. (2009) citado por Girgis e Lambert (2017) foi o terceiro
problema mais comum relatado por 51% dos cuidadores de doentes com cancro
avancado, em segundo temos os sintomas descontrolados com 54% e em primeiro
temos a ansiedade em relagdo ao futuro do doente 62%. Essa sobrecarga envolve
despesas diretas e indiretas, impato no trabalho, cobranca de despesas extra e
variaveis associadas ao encargo financeiro.

E também necessario estar atento a sinais de stress do cuidador tais como:
angustia, ansiedade e depressao, tendo sempre a nocdao de que abordar o sofrimento
do cuidador pode ter impato positivo no sofrimento do doente. O custo da prestacdo
de cuidados informais a doentes com cancro é significativo, ndo apenas do ponto de
vista financeiro, mas também em termos de impacto fisico, psicoldgico e social (Girgis
& Lambert, 2017).

As necessidades de informacdo e apoio aos cuidadores sdo também essenciais
para a adesdo ao tratamento e gestdo dos seus efeitos colaterais, devem ser
elucidadas para melhorar a qualidade de vida dos doentes em casa (Morris & Lucette,
2017).

Os profissionais de saide devem reconhecer as necessidades dos cuidadores,
provendo informacdes e apoio especifico nas intervencgdes. A necessidade de
informacgdes sobre preocupacgdes financeiras e preocupacgoes fisicas, sdo importantes
para ajudar os cuidadores a sentirem-se mais aptos no seu papel (Morris & Lucette,
2017).

Os cuidadores vivem em constante mudanca e tentam equilibrar, interesses e
dilemas conflitantes, sdo vulneraveis a problemas como: isolamento, perda de
identidade, depressao e exaustdo (Morris & Lucette, 2017).

Um outro estudo real¢ca a importancia do papel do enfermeiro, face as multiplas
necessidades encontradas pelos cuidadores (Teixeira, Abreu & Costa 2016). Neste
sentido é de extrema importancia o papel de facilitador destes profissionais para o
desenvolvimento do exercicio do papel do prestador de cuidados familiar, sem
esquecer as necessidades do doente em fim de vida. Na mesma linha de pensamento,
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Abreu (2008) citado por Teixeira, Abreu e Costa (2016), refere que a avaliacdo das
necessidades do doente em fim de vida e do cuidador familiar, perante o processo
de evolucdo da condicdo de saide é uma estratégia de ajuda nas transicdes
simultaneas. De acordo com o modelo de Proctor (1986) citado por Teixeira,
Abreu e Costa (2016), podem ocorrer trés fungdes supervisivas, que podem ser
usadas individualmente ou combinadas, sdao elas: a normativa, a formativa e a
restaurativa.

Este estudo concluiu que emergem necessidades de adquirir capacidades para
prestar cuidados seguros (fung¢do normativa), necessidade de trabalhar e integrar
novos conhecimentos (funcdo formativa) ou adquirir competéncias de gestao
emocional e equilibrio psicoldgico (fungdo restaurativa). Além disso o enfermeiro
adquire uma funcdo de supervisdo, que pode modificar de acordo com as
necessidades da diade do doente em fim de vida/familiar cuidador (Teixeira,
Abreu & Costa, 2016).

Combinando a pertinéncia do papel supervisivo dos enfermeiros, na avaliagao
das necessidades dos doentes em fim de vida e respetivos cuidadores familiares e
a inexisténcia de um modelo de supervisao clinica, investiu-se na possibilidade de
contribuir para um modelo que operacionalizasse as diferentes fungoes
supervisivas, objetivando a orientagdo para a avaliagdo clinica do défice no
autocuidado e riscos do doente em fim de vida e, concomitantemente, para a
avalia¢do do cuidador familiar no exercicio do seu papel(Teixeira, Abreu & Costa,
2016).

Em relacdo aos participantes do estudo de
referir que, apenas existia um cuidador familiar de
doente oncolégico, sendo que os mesmos eram
maioritariamente do género feminino e todos os
doentes necessitavam de 24 horas de prestagao de Capacidade
cuidados. Salienta-se do estudo que necessidades e

Funcgao

Restaurativa

relacionadas com os cuidadores familiares ficaram

categorizadas em capacidade fisica, emocional, Capacidade
. . . Emocional
relacional com o doente em fim de vida e a
disponibilidade de tempo (Figura 16). Foram
ainda incluidas as necessidades expressas ou nao Capacidade
. . Relacional
percecionadas de potencial para melhorar o
conhecimento e/ou aptidoes e a
consciencializagdo para determinada necessidade Disponibilidade
(Teixeira, Abreu & Costa, 2016). de tempo
Realga-se que o enfermeiro tem um papel Figura 16- Funcdo Restaurativa

fundamental no processo de avaliacdo do risco da

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

Ainda no mesmo estudo é mencionado que o cuidador familiar pode ainda
exprimir a necessidade de conhecimentos e aptidoes que serdo transmitidos pelo
enfermeiro, surge entdo a funcdo formativa (Figura 17). Esta fun¢do surge quando
confrontados com necessidade de aprofundar conhecimentos sobre a prevencao de
complica¢des, na gestdo das alteragdes comportamentais, no processo patolégico e de
morrer, na gestdo da medicagcdo complexa, na informacao das equipas de cuidados
continuados integrados, unidades de curta/média duracdo, unidades de cuidados
paliativos e ainda sobre dispositivos ou equipamentos. Na aquisicao de aptiddes o
enfermeiro deve capacitar o cuidador familiar a cuidar. O referido este estudo foi
direcionado para cuidados como a aspiracdo de secre¢des, a prevencdo de
complicacbes (pé equino, Ulcera por pressdo, aspira¢do, rigidez articular), a
transferéncia e o assistir no uso do sanitario (Teixeira, Abreu & Costa, 2016).

Aquisi¢do de
aptidoes
Familiar Enf .
Cuidador nfermeiro
Aprofundar
conhecimentos
Necessidades

Figura 17- Funcao Formativa

Além das funcdes ja referidas este estudo ainda aponta para a necessidade de
vigilancia do cuidador familiar por parte do enfermeiro, dado que o cuidador é
confrontado com a fragmentagdo da sua prépria esfera emocional (emocdes,
sentimentos e inteligéncia emocional), seja por exaustdo ou por preocupacgao face ao
desconhecido.
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Intervencao dos Cuidados Paliativos nas Necessidades dos Familiares
Cuidadores

No atual sistema de saude o foco dos cuidados centra-se nas necessidades do
doente, o cuidador familiar tem uma menor atencao como unidade a ser cuidada,
neste sentido, é fundamental a criacdo de modelos para apoiar os cuidadores
familiares no seu papel de cuidar. Os cuidadores familiares que recebam a
intervencado interdisciplinar de cuidados paliativos teriam melhor qualidade de
vida, menor sofrimento psicologico, reducdo carga dos cuidadores e melhor
preparacdo das competéncias para cuidar. Esperam também uma reduc¢do no
sofrimento psicologico e aumento da qualidade de vida dos doentes e cuidadores
familiares, as evidéncias sugerem que os cuidadores familiares muitas vezes
esquecem do seu autocuidado, ou seja, ndo gerem as suas proprias comorbidades
e tém pouca capacidade para lidar com o stress resultante do cuidar da pessoa
doente (Sun, Grant, Koczywas, et al.,, 2015).

O National Comprehensive Cancer Network Guidelines for Distress Screening, o
relatdrio do Institute of Medicine (OIM) e as
diretrizes do National Consensus Project for
Quality Palliative Care, citado por Sun,
Grant, Koczywas, et al. (2015), fornecem
padrdes no cuidar e reconheceram que as
necessidades dos cuidadores familiares sdo
um componente integral da qualidade de
cuidados psicossociais e paliativos. Foram
utilizadas ferramentas e escalas para medir
as  necessidades e/ou  dificuldades
identificadas pelos autores: a qualidade de
vida, o sofrimento psicolégico, a carga dos cciégaif,?;
cuidadores e a  preparacdao  das
competéncias para cuidar (Figura 18).

Qualidade de
Vida

Sofrimento
Psicoldgico

A sobrecarga do cuidador familiar é Preparaco de
Competéncias
avaliada medindo o impacto dos cuidados para Cuidar

nas 3 dimensdes da carga: objetivo,

demanda subjetiva e stress subjetivo. O

Distress Termometer foi utilizado para Figura 18- Areas da Intervencio Interdisciplinar de
avaliar o sofrimento psicoldgico do doente e Cuidados Paliativos

do cuidador familiar. Na preparacdo das habilidades para cuidar foi usada a
Archbold Caregiving Preparedness Scale, que propdem avaliar o conforto dos
cuidadores familiares com as necessidades fisicas e emocionais do doente (Sun,
Grant, Koczywas, et al.,, 2015).

A qualidade de vida do cuidador familiar foi avaliada utilizando a City of Hope
QOL Tool na versao cuidador familiar, que pretende medir a qualidade de vida do
cuidador familiar nos dominios fisico, psicolégico, social e de bem-estar espiritual
(Sun, Grant, Koczywas, et al., 2015).
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Da analise da qualidade de vida e do sofrimento psicoldgico o estudo revelou que
os cuidadores familiares do grupo de intervencao melhoraram significativamente a
qualidade de vida no dominio do bem-estar social, em compara¢do com os cuidadores
familiares do grupo de cuidados usuais, independentemente do estadio da doenca. O
grupo de intervenc¢do tinha significativamente menor sofrimento psicolégico em
comparacao com o grupo de cuidados usuais, independentemente do estagio da
doenca. Para o bem-estar espiritual, os cuidadores familiares no grupo de cuidados
usuais apresentaram qualidade de vida significativamente maior do que os
cuidadores familiares no grupo de intervencao, independentemente do estagio da
doenca.

A replicagdo da intervencado utilizada em cuidados paliativos compreende: uma
avaliagdo ampla da qualidade de vida do cuidador familiar, recomendagdes de
cuidados interdisciplinares realizadas em simultaneo nos doentes e seus cuidadores
familiares e apoio nas necessidades de qualidade de vida dos cuidadores familiares
através de ensinos (Sun, Grant, Koczywas, et al.,, 2015).

Segundo Sun, Grant, Koczywas, et al. (2015) as necessidades de autocuidado do
cuidador familiar sdo consideradas como um componente de intervencao chave,
reconhecendo assim, a importancia do autocuidado na melhoria da qualidade de vida
do cuidador familiar.

Uma abordagem interdisciplinar em cuidados paliativos para cuidadores
familiares originou melhorias significativas na qualidade de vida social, sofrimento
psicologico e carga do cuidador (Sun, Grant, Koczywas, et al.,, 2015).

A intervencdo das equipas de paliativos especializadas e experientes a cuidar
doentes com cancro, pode melhorar o controlo de sintomas e a satisfacao dos
cuidadores, bem como, reduzir os custos de saude, salientando a importancia da
intervencao em cuidados paliativos precoces (Pace, Dirven, Koekkoek, et al.,, 2017).

Pace, Dirven, Koekkoek, et al, (2017) designaram trés areas principais de
intervencdo em cuidados paliativos, para os doentes com glioma, que sao: controlo de
sintomas (dor ou cefaleia, epilepsia, tromboembolismo venoso, fadiga, transtornos do
humor e do comportamento, reabilitacdo para déficits neuroldgicos e declineo
cognitivo); necessidades do doente (apoio continuo, encaminhamento precoce para
os cuidados paliativos e apoio psicossocial) e do cuidador (psicoeducacgao, terapia
cognitivo-comportamental, controlar o stress); e cuidados em fim de vida (delirium,
nutricdo, hidratacao, respiracao, planear os cuidados em fim de vida).

O apoio que o familiar cuidador presta ao doente com glioma, resulta em stress,
ansiedade, exaustdo, diminuicdo da qualidade de vida, perda da relagdo que tinha
como o doente; sensacdo de isolamento, culpa e medo associado a morte futura do
doente (Pace, Dirven, Koekkoek, et al., 2017).

De forma resumida, as necessidades do familiar cuidador sao: capacidade fisica,
capacidade emocional, capacidade relacional, disponibilidade de tempo, qualidade de
vida, sofrimento psicoldgico, sobrecarga dos cuidadores, aquisicdo de aptiddes e
competéncias para cuidar, psicoeducagdo, terapia cognitivo-comportamental,
controlar o stress, informacao e sobrecarga econdmica (Figura 19).
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Figura 19- As Necessidades do Familiar Cuidador

Consideracoes Finais

0 apoio aos cuidadores informais que necessitam de cuidar o seu familiar em
contexto domicilidrio é emergente. A doenga croénica, incuravel e progressiva de
um doente e sua familia implica alteragdes e adaptagdes na organizacao e
funcionamento da familia. Apoiar uma familia, ajudando-a a cuidar do seu familiar
e permitindo que o processo de perda seja vivido da forma mais saudavel possivel,
€ um dos principais objetivos dos cuidados paliativos. A familia detém um papel
importante no apoio, mas também sofre com a doenca do seu familiar, devendo
ser simultaneamente prestadora e recetora de cuidados.

A presente RSL permitiu cumprir o objetivo tragcado e dar resposta a pergunta
de partida. Deste modo foram identificadas necessidades do cuidador do doente
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oncologico em fim de vida. Foram analisados cinco textos que cumpriam os critérios
de inclusdo e exclusdo definidos anteriormente.

O cuidador presta cuidados ao seu familiar sente necessidades fisicas,
psicologicas, emocionais e financeiras. O cuidar implica a aquisicao de conhecimentos
e aptidoes que lhe serdo transmitidas pelo equipa interdisciplinar, que o apoio e
supervisiona a capacitacdo face aos cuidados, permitindo prevenir complicagoes,
gerir o regime terapéutico e intervir nas alteragdes comportamentais no processo
patolégico, morte. Neste processo o cuidador familiar tem a necessidade de se
autocuidar e a maioria das vezes esta descentrado de si, e concentrado no cuidado do
seu familiar. Deste modo, a intervencdao da equipa interdisciplinar vai atuar e
prevenir complicagdes no cuidador, tendo como objetivo a minorag¢do do sofrimento e
o aumento da sua qualidade de vida.

O cuidador familiar também tem necessidade de auto cuidar-se e quando é alvo de
intervencao de cuidados paliativos, melhorando a sua qualidade de vida. Os familiares
cuidadores sentem necessidades que vao de encontro a satisfacdo das necessidades
do seu familiar doente e a satisfacdo destas necessidades contribui para a qualidade
de vida do cuidador.

Os cuidados paliativos ao intervirem no cuidador familiar originam melhorias
significativas nas necessidades/dificuldades da qualidade de vida social, do
sofrimento psicolégico e carga do cuidador.

A execugdo desta RSL patenteia a necessidade de aprofundar a evidéncia cientifica,
na tematica das necessidades do familiar cuidador do doente oncoldgico em contexto
domiciliario nos udltimos dias e horas de vida, o nimero de artigos selecionados
demonstra que continua a haver a necessidade de investigacdo nesta area. Os doentes
oncoldgicos representam uma grande parcela nos cuidados paliativos, por isso deve-
se fomentar o desenvolvimento da investigacdo nesta area especifica a fim de
desencadear uma intervenc¢do mais dirigida as necessidades sentidas dos cuidadores
familiares.

Participei no 12 Congresso Internacional de Cuidados Paliativos de Castelo Branco
que decorreu dia 23 e 24 de fevereiro de 2018, com um poster sobre a revisao
sistematica da literatura intitulada “Necessidades do Familiar Cuidador do Doente
Oncolégico em Contexto Domiciliario em Ultimos Dias e Horas de Vida” (Apéndice F;
Anexo E).

4.3- Apresentacéao e Implementacdao do Projeto de Intervencao

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos do Biénio
2017-2018 (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016) descreve a necessidade
de investigar que deve partir de uma questdo-chave ou de um fenémeno complexo e
pretendesse assim compreender e dar resposta. A investigacdo em CP deve assentar
num dos quatro eixos centrais, que neste caso é: doente e familia (situacdo de doenca
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oncologica, nao oncoldgica) e o dominio/area de investigacdo sao as “necessidades
dos familiares/cuidadores, perspetivas dos doentes, cultura e etnia”.

E muito importante identificar as necessidades que os familiares cuidadores
sentem, para se construir uma intervencao adequada a cada doente/familiar
cuidador, essa identificagdo acontece nas conferéncias familiares. Apds alguma
reflexao tive a convic¢do que o projeto de intervencao tinha que ser virado para a
familia enquanto cuidadora e por esse motivo escolhi como tema do meu projeto
de intervencdo “Morrer no Domicilio: Necessidades Sentidas pelo Familiar
Cuidador” e pretendo aplica-lo na EIHSCP.

Na EIHSCP sao referenciados doentes que maioritariamente ndo conhecem o
diagnéstico nem o percurso da doenca (falta de informacdo/falha na
comunicacao), isto leva a criacdo de falsas expetativas e ao sofrimento. A familia
como peca fundamental é uma unidade que também necessita de cuidados, a
grande maioria ndo se sente seguros na prestacao dos cuidados ao doente, quando
este se encontra em casa, nem preparados quando confrontados com a morte do
seu familiar. Ap6s os conhecimentos adquiridos nas unidades curriculares
integradas no Mestrado em Cuidados Paliativos, a familia é vista como um dos
pilares fundamentais dos cuidados ndo podendo ser deixada de lado, sendo assim,
é extremamente importante capacitar os familiares nos cuidados prestados ao
doente, uma vez que cada vez mais os doentes escolhem para ficar em casa até a
sua morte.

Como a equipa de paliativos pode ajudar o familiar cuidador, tendo sempre em
conta as expetativas do doente? Rebuscando os conteidos do Mestrado penso ter
encontrado uma 6tima ferramenta para o levantamento das necessidades dos
familiares cuidadores, as conferéncias familiares. De acordo com Capelas (2014),
as conferéncias familiares constituem um dos indicadores de qualidade, que
permitem avaliar, monitorizar e promover a melhoria da qualidade dos cuidados
prestados pelos servicos de Cuidados Paliativos em Portugal. O indicador das
conferéncias familiares consta no Indicador de Processo e estd incluido na
Categoria Estrutura e Processo do Cuidar, refere que a sua realizacdo tem o
proposito de informar a familia, discutir objetivos, situacao clinica e progndstico e
planeamento avanc¢ado dos cuidados assim como apoio a familia. Para um
planeamento de cuidados é necessario identificar as necessidades dos familiares
cuidadores, que necessitem de intervencdo, algumas destas necessidades estdo
intimamente interligadas com as necessidades do familiar doente.

A minha proposta de melhoria para a EIHSCP é alertar para a importancia das
conferéncias familiares com a producdo de um protocolo de atuacdo e de um
documento de registo da Conferéncia Familiar, inexistente na equipa, para ser
aplicado se possivel na primeira conferéncia e nas subsequentes. Nesse
documento vai constar, entre outras coisas, as necessidades dos familiares
cuidadores que necessitam de intervencdo, para a execucdo do plano de cuidados
a ser implantado posteriormente. Ap6s 1 més da morte do doente deve-se realizar
um contacto com o familiar cuidador, com a finalidade de avaliar a satisfacao dos
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familiares, avaliando assim as conferéncias familiares. Com os dados recolhidos pode
haver a necessidade de alterar o protocolo, registo ou procedimento, sempre com o

intuito da melhoria continua dos cuidados.

Estrutura-se assim uma proposta de melhoria baseada no indicador de qualidade,
com desenvolvimento da metodologia SWOT (Tabela 7) (Strengths, Weaknesses,
Threats, Opportunities) para auto-avaliagdo do servigco (Capelas, 2014).

Tabela 7- Analise SWOT

PONTOS FORTES
= Existéncia  de uma EIHSCP
multidisciplinar (Médico, Enfermeiro,
Psicélogo e Assistente social);
= Alguns elementos da equipa

apresentam conhecimentos em cuidados
paliativos adquiridos na formagdo basica,
outros elementos encontram-se a frequentar
mestrado em Cuidados Paliativos e alguns
elementos tém formacdo avancada em
Cuidados Paliativos;

= Os elementos da equipa procuram
melhorar a comunicacdo com o doente e
para debater os objetivos
cuidados a serem prestados;

= Existéncia de uma sala apropriada
para a realizacdo de conferéncias familiares.

= Realizagdo de uma reunido semanal
com todos os elementos da EIHSCP.

familia, dos

OPORTUNIDADES
= Possibilidade de adquirir
competéncias recorrendo a formacao
avancada;

= Enfermeiros e Médicos empenhados
na formacgao continua.

PONTOS FRACOS

=  Resposta tardia em alguns casos devido
ao elevado numero de doentes referenciados a
EIHSCP;

= Escassez de tempo e/ou interesse por
parte dos familiares;

= Numero de horas insuficientes atribuidas
ao Psicélogo e Assistente Social;

= Alguns elementos ndo apresentam
formacao avancada em Cuidados Paliativos;
= Equipa com pouca experiéncia na

realizacdo de Conferéncias Familiares;
= Falta de protocolo de atuacdo e registo
das Conferéncias Familiares em folha propria.

AMEACAS

= Auséncia de familias ou familias
conflituosas;

=  Auséncia de familiar cuidador;

= Elevado racio de doentes por elementos

da EIHSCP.

Relativamente a area de melhoria proponho-me a:

e Melhorar a capacidade e qualidade das Conferéncias Familiares enquanto

intervencdo em CP, através da apresenta¢do de uma formacao;

e Elaborar um protocolo de atua¢dao compreendendo o indicador de qualidade das
conferéncias familiares, de modo, que contribua para o aperfeicoamento da
qualidade dos cuidados prestados ao doente e familia (Apéndice G);

e Confecionar um documento de registo das conferéncias familiares, onde se
identifica as necessidades do familiar cuidador, de modo, a realizar um plano de
intervencao que va de encontro a vontade do doente e familia (Apéndice H);

e Apresentar a avaliacdo da satisfacao dos familiares através de uma escala, existem
muitas escalas para avaliar a satisfacdo, eu sugeri a escala FAMCARE (Kristjanson,
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1993) traduzida para portugués por Almeida (2012) (Anexo F), para ser aplicada
1 més apds a morte do seu familiar, de modo, a que permita avaliar o grau em que
a familia est4 satisfeita com a presta¢do de cuidados, nomeadamente a conferéncia
familiar.

Os objetivos deste projeto de intervencao sao:

e Incrementar o Indicador de Qualidade das Conferéncias Familiares, realizacao
no minimo de duas com doente e familia que necessitam deste tipo de
intervencdo, nomeadamente na primeira semana apos a referenciacao do
doente e aquando da alta ou agravamento do estado geral ou entrada na fase
agonica;

e Melhorar a capacidade e qualidade das Conferéncias Familiares, enquanto
intervencdo em CP na EIHSCP, através de um protocolo de atuacdo e registo
proprio;

e Identificar as necessidades do familiar cuidador na primeira e/ou nas
seguintes conferéncias familiares;

e Implementar a avaliagdo da satisfacdo dos familiares procurando sempre a
melhoria continua dos cuidados prestados.

As acdes a desenvolver a curto, médio e longo prazo sao:

Curto Prazo (1 ano)

e Apresentar a proposta de melhoria de qualidade a EIHSCP motivando-a a
participar.

e Aplicar o protocolo de atuagdo e o registo das Conferéncias Familiares para
uniformizag¢do dos termos usados.

e Avaliar o Indicador de Qualidade e a Satisfacdo dos Familiares realizadas pela
EIHSCP.

e Encetar o plano pedagégico de formacdo aos profissionais de saude, com a
inclusao da tematica das Conferéncias Familiares no plano anual de formacao a
EIHSCP.

Médio Prazo (3 anos)

e Manter o plano pedagégico de formagdo aos profissionais sobre a tematica das
Conferéncias Familiares, de modo a aprofundar e atualizar conhecimentos
adquiridos sobre: técnicas de comunicacdo e guidelines para realizacdo de
Conferéncias Familiares.

e Expor os resultados da avaliacdo do indicador de qualidade e da satisfacao dos
familiares, promovendo um debate sobre os resultados e propostas de
melhoria, relativamente as necessidades da familia se estdo ou ndo a ser
atingidas e como se podera melhorar a intervencao.
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e Avaliar o protocolo de atuagdo enquanto ferramenta simplificadora da realizacao
de Conferéncias Familiares e o registo efetuado.

Longo Prazo (5 anos)

e Avaliar o indicador de qualidade e monitorizar anualmente aquando da
apresentacdo do relatério a equipa, para apreciacdo e revisao da proposta de
melhoria da qualidade, tendo em vista tocar o valor standard definido (90%).

e Avaliar a satisfacdo dos familiares relativamente as Conferéncias Familiares,
através de escalas validadas e divulgar os resultados obtidos.

Para se proceder a avaliagdo da melhoria recorre-se ao indicador Conferéncias
Familiares em CP tem que se considerar a importancia da comunica¢ao e do apoio a
familia, converte-se em norma realizar no minimo duas Conferéncias Familiares, com
doentes e familias que necessitem deste tipo de intervencao, apés a referenciagdo do
doente a EIHSCP e quando alta ou agravamento do estado geral ou entrada na agonia.

Este indicador pode ser medido através da seguinte férmula:

N2 de doentes cujas familias foram alvo de pelo menos
2 Conferéncias Familiares
N2 total de doentes

x100

4.3.1- Acdo de Formacao

A formacdo em cuidados paliativos é fundamental na pratica diaria dos
profissionais de saude, esta deve permitir o desenvolvimento de competéncias
técnico-cientificas, tanto no sentido de fornecer respostas a agdes paliativas, como
para cuidar de doentes em fim de vida e em situagdo irreversivel da doenca.

A medicdo da qualidade faz-se com recurso a indicadores de qualidade, que sdo a
definicao operacional do que sera avaliado num determinado dominio dos cuidados,
identificando itens da pratica mensuraveis num determinado grupo de doentes e
numa situacdo particular. Sdo descritos como um numerador, um denominador e um
standard, esta medicdo permite calcular os aspetos estruturais, de processo e de
resultado. A formacgdo dos profissionais, a criacdo de consensos organizacionais e a
aplicacdo de uma linguagem comum, sdo aspetos fundamentais para a implementacao
de indicadores de qualidade. (Capelas, 2014)

O propésito dos cuidados prestados pela EIHSCP sdao os doentes referenciados a
equipa que padegcam de doenca prolongada, incuravel e progressiva e seus familiares.
Esta formacgao surge no contexto da melhoria continua na realiza¢do de Conferéncias
Familiares com a identificagdo das necessidades do familiar cuidador alteradas e que
necessitem de intervencao.
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A formacgao em servigo foi planificada, de modo a demonstrar a importancia
das Conferéncia Familiar, implementar um protocolo de atuagdo, registo préprio
das Conferéncias Familiares de modo a proceder a medi¢do do indicador de
qualidade referido anteriormente.

Assim, no seguimento foi apresentada uma Formacdo em Servico cujo tema
sera: Cuidar a Familia - A Importancia das Conferéncias Familiares em
Cuidados Paliativos (Apéndice I). Aquando do Projeto de Pratica Clinica tinha
estipulado a apresentacdo e implementacdo do projeto de intervengao até Julho de
2018, o qual nao foi possivel primeiro por motivos pessoais e depois pela equipa,
era uma altura de férias, havia uma reducdo significativa dos elementos
constituintes e pelas mudancas que posteriormente houve na equipa com o
ingresso de novos elementos, ndo sendo do meu ponto de vista a melhor ocasido.

Pretendia que no final da formacdo em servico, os formandos devem ser
capazes de:

e compreender a importancia da identificagdo das necessidades do familiar
cuidador;

e perceber a importancia das conferéncias familiares como um instrumento
fundamental na identificacao das necessidades do familiar cuidador.

e aperfeicoar a qualidade das CF com a aplicacdo do protocolo de atuacdo e
registo préprio.

A populagao alvo da formagao em servico foi a EIHSCP que é constituida por: 3
Enfermeiros; 4 Médicos; 2 Assistentes Sociais; 2 Psic6logos.

A formacdo em servico foi divulgada através de um cartaz (Apéndice J). No
seguimento apresento o plano pedagégico e metodologia letiva e de avaliacao
relativo a formacao em servigo (Tabela 8).
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Tabela 8- Plano Pedagogico e Metodologia Letiva e de Avaliacdo da Formacao em Servico

Formacgao em Servigo

Tema da Formagio em Servico: Cuidar a Familia: A importancia das Conferéncias Familiares

Formadora: Cecilia Almeida

Objetivos Gerais

em Cuidados Paliativos

Data: 12/04/2019
Hora: 16h:00min.-17h:00min.

Duracao: 60 minutos

° Sensibilizar a equipa interdisciplinar para a importidncia da identificacdo das

necessidades do familiar cuidador;

° Perceber a importancia das conferéncias familiares como um instrumento fundamental

na identificacdo das necessidades do familiar cuidador.

° Aperfeicoar a qualidade das CF com a aplicagdo do protocolo de atuacdo e registo

proéprio.

Objetivos Especificos: Contetuidos: Metodologia Letiva /
Avaliacio:

Definir Cuidados Paliativos. Cuidados Paliativos: definicao. Método  expositivo  oral

Compreender o significado de Familiar cuidador de doente direto e indireto

familiar cuidador.

Descrever as necessidades do
familiar cuidador do doente
paliativo.

Utilizar a conferéncia familiar
para
identificar as necessidades do

como instrumento
familiar cuidador.
Implementar um protocolo de
atuacdo e um documento de
registo da Conferéncia
Familiar.

No anexo I consta o certificado em como participei como formadora, da acdo de

formacgdo supracitada.

Recursos

e divulgacao da formacao em servico com 5 dias de antecedéncia através de um

anuncio em papel Aa.

paliativo.
Necessidades do familiar
cuidador do doente paliativo.
Conferéncia  familiar

instrumento para identificar as

como

necessidades do familiar
cuidador.

Defini¢ao de Conferéncia
Familiar

Indicacbes da  Conferéncia
Familiar

Guidelines para realizagdo de
Conferéncia Familiar

(convocacao, conducao e
avaliacdo)
Beneficios  decorrentes da

Conferéncia Familiar
Projeto de Intervencao

(apresentacdo da formacdo
em PowerPoint).

Avaliacdo pedagoégica da
acdo formativa pelos
formandos.

e requisicdo de uma sala de Formacgao existente no Hospital.

e computador e video projetor para apresentacao de Power-Point.

e fotocdpias do instrumento de avaliacdo pedagodgica da agdo formativa.

e sugestdo de artigos de referéncia para demonstrar a evidéncia no tema.

e envio de conteidos da formacdo em servico, através do correio eletrénico.
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Avaliacao Pedagogica da A¢do Formativa

As avaliagdes pedagogicas sdo fornecidas pelo Gabinete de Formacdo e
Desenvolvimento Profissional do Hospital, de forma a calcular o papel desta
formag¢do na aquisicdo, compreensao e aplicagdo na pratica dos conteuidos
formativos transmitidos. No final da Formacao em Servico foi solicitado a cada
formando o preenchimento da uma avaliagdo pedagoégica da acdo formativa, na
qual o formando individualmente respondeu a um conjunto de questdes para
avaliar a formacao e o formador (numa escala em que a classificacao vai de 1que
corresponde a Mau e 5 corresponde a Muito Bom), no fim do documento ha uma
pergunta aberta para sugestdes criticas sobre areas de melhoria ou temas que
gostariam de ver abordados em formacdes futuras (Anexo G).

A aplicagdo desta ferramenta tem como finalidade, avaliar a satisfacdo do
formando em relacio a formacdo e ao desempenho do formador, tiveram

presentes 5 formandos, tendo obtidos os resultados a seguir explanados (Grafico 5
eo6).

APRECIACAO DA ACAO

Apoio Técnico/Administrativo I
Utilizagdo dos Suportes Pedagdgicos MMM

Instalagoes MMM

) o m Média da Pontuagdo
Relacionamento entre Participantes [0
Motivagao e Participagao [N AR
Utilidade dos Temas Abordados MMM AN Rr

4 42 44 46 48 5 5,2

Grafico 5- Apreciacao da Acao

Em relacdo as sugestdes um formando sugeriu estender esta formagdo a equipa
de paliativos alargada.
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INTERVENCAO DO FORMADOR

Relag@o com os Participantes |1

Linguagem Utilizada [N

m Média da Pontuagdo

Cumprimento dos Objetivos [ ININIARARA]

Dominio do Assunto |||

4,7 475 48 485 49 495 5 5,05

Grafico 6- Intervencao do Formador

A Formacao em Servigo é também avaliada pelo Formador, relativamente aos
equipamentos técnico-pedagogicos, das instalacdes e opinido sobre os formandos.
Relativamente aos equipamentos técnico-pedagégicos utilizei um computador
conectado a uma televisdo, no que concerne ao espago formativo classifiquei com 4
(escala de 1 corresponde Inadequado e 5 corresponde a Muito Adequado), por ultimo
em relacdo a minha opinido acerca dos formandos nos itens “Interesse Evidenciado”,
“Participacdo Ativa na Sessdao” e na “Vontade Expressa em Aprofundar
Conhecimentos” classifiquei todos com 5 que corresponde a “Muito Adequado”
(Anexo H). A utilizagao desta ferramenta de avaliagdo, tem como objetivo aperfeicoar
a formacao, o desempenho do formador, o funcionamento dos equipamentos técnico-
pedagoégicos e também a adequacgdo das instalagdes, de forma a constituir uma mais
valia em formagdes futuras.
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5- Conclusao

O presente relatério constitui um instrumento de descricdo do percurso
realizado ao longo da pratica clinica do Mestrado em Cuidados Paliativos,
permitiu-me aplicar os conhecimentos tedricos adquiridos, através da analise
reflexiva, critica e fundamentada das atividades desenvolvidas para atingir os
objetivos delineados e o aprofundamento da evidéncia cientifica como forma de
consolidar todas as competéncias adquiridas.

A UCP onde desenvolvi a minha pratica clinica em termos de espaco fisico, era
muito amplo, continha todos os materiais necessarios para a prestacdo de
cuidados de saide de qualidade e respeita as diretrizes de seguranga dos doentes.
A mudanga da UCP para o 22 andar teve a ver com o aumento da capacidade de
resposta, uma vez que acresceu 4 camas. A formac¢do dos profissionais foi um
aspeto muito abordado neste relatorio, o PEDCP biénio 2019-2020 (Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2019) volta a frisar sobre a escassez de
profissionais de saide com formacao teoérica avancada e pratica em CP e o
aumento do numero pessoas com necessidades paliativas. A UCP antes de
dezembro de 2017 era constituida por uma ECSCP, mas esta foi reformulada e no
momento da minha pratica clinica passou a designar-se de Unidade Domiciliaria
Hospitalar, a qual presta cuidados no domicilio nas areas de Cuidados Paliativos,
Estomaterapia, Cirurgia de Ambulatério e Cuidador Informal dos doentes da
Unidade de Convalescenca.

Os objetivos planeados e as atividades descritas no relatério para os atingir,
possibilitaram a aquisicio de competéncias, com um intuito de uma maior
coeréncia decidi dividir os objetivos e competéncias pelos diferentes pilares dos
CP. A minha pratica clinica possibilitou atingir os objetivos e competéncias a que
me prop0s, vivenciei, participei e apliquei em muitas situagdes os temas
abordados durante o primeiro ano do mestrado. Durante a minha pratica clinica
verifiquei em diversos casos mencionados no didrio de campo, que por medo,
desconhecimento ou por cansaco, o regresso a casa do doente paliativo quase
nunca era aceite pelo familiar cuidador, o que sustenta o meu parecer sobre a
importancia da avaliacdo das necessidades do familiar cuidador na conferéncia
familiar. A conferéncia familiar consiste numa ferramenta terapéutica utilizada em
cuidados paliativos, envolve o doente, a familia e os profissionais de sadde, tém a
finalidade de comunicar informacdo, anseios, clarificacdo dos objetivos dos
cuidados, discussao do diagnostico, tratamento e progndstico e no final redige-se
um plano de cuidados para o doente e cuidadores (Hudson, Quinn, O'Hanlon, et al.,
2008).

A escolha dos casos clinicos ndo foi um acaso, a selecdo prendeu-se por os
casos serem extremamente complexos, ter acompanhado em todos os momentos
do internamento, conhecendo em profundidade o doente e a familia, tendo
participado em conferéncias familiares, apoio a familia, controlo de sintomas, na
gestao da esperanca e num trabalho de equipa concertado. A complexidade dos
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cuidados prestados exige uma forma¢do adequada e o desenvolvimento de
competéncias técnico-cientificas, humanas e ética profissional, de modo a responder
as multiplas necessidades de doentes e familias.

Atualmente existe muita evidéncia disponivel, que comprova o impacto positivo
da atuacdo das equipas de cuidados paliativos multidisciplinares nos diferentes
contextos: internamento, hospital e domicilio, demonstrando competéncia uma
melhoria da qualidade de vida e satisfacdo dos doentes e cuidadores e ganhos em
eficacia, com clara reducao de gastos em saude (Neto, 2016).

Em cuidados paliativos a tomada de decisao é dificil, existem por vezes algumas
duvidas, se realmente o que decidimos é o mais indicado e correto para determinada
situagdo. Além dos principios éticos, o profissional tem os seus préprios valores e tem
de lidar com os dos outros, que podem vir a influenciar a decisdo final. Assim,
podemos compreender a crescente importancia, atribuida a decisdo ética nos
cuidados de sadde. Motivo pelo qual a aquisicio de formagdo especifica e
simultaneamente as competéncias, que lhe estdo subjacentes, as quais sdo exigidas
aos profissionais de saide para a prestacao de cuidados paliativos, e assim dar
resposta a situagdes complexas. Um combinado de competéncias tem o potencial de
fortalecer o impacto dos cuidados paliativos, na medida em que ele mostra um
conjunto de conhecimentos que o separa de outras dreas médicas (Gamondi, Larkin,
& Payne, 2013).

A qualidade de morte e do morrer necessita de um modelo multidimensional de
prestacdo de cuidados que responda as necessidades e preferéncias dos doentes,
pode ser afetada por circunstancias inevitaveis, pelo que devem ser antecipadas ou
adaptadas aos desejos e expetativas. Esse modelo é composto por 6 grandes
dominios: a esséncia holistica do doente, a familia, as preferéncias em relagdo ao
plano terapéutico, os sintomas e cuidados pessoais, a preparacdo para a morte e o
local da sua ocorréncia (Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

Salientar a importancia do apoio a familia e cuidadores no ambito da pratica dos
cuidados paliativos, constituem um grupo de pessoas interligadas afetivamente e sao
fundamentais no apoio aos doentes paliativos, a evidéncia demonstra que também
sofrem o impacto da doenca (Neto, 2016). Prestar cuidados a um ente querido no
decurso da sua doenga, pode ser algo compensador, dado que proporciona uma troca
de mensagens subtis (Pereira, 2010). Restringir a abordagem dos cuidados paliativos
apenas aos ultimos dias ou semanas de vida, priva o doente e a sua familia de
cuidados, que podiam melhorar a qualidade de vida e aliviar o sofrimento evitavel
(Capelas, Coelho, Silva, et al., 2017).

Uma comunicagdo eficaz é capaz de aliviar sintomas, que nem os medicamentos
mais potentes tratam, mas a sua deficiéncia ou excesso é nocivo para o doente. Uma
comunicacao ineficaz ou deficiente provoca maior sofrimento nos doentes paliativos
do que qualquer outro problema, exceto a dor nao controlada (Stedeford, 2000).

A comunica¢do de mas noticias é das coisas mais dificeis para o profissional de
saude, por isso é muito importante que este adquira competéncias comunicacionais e
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estratégias para o ajudar, porque sé assim se estabelecem rela¢des interpessoais
com qualidade e confianca, de modo a conseguir realmente ajudar o doente e
familia.

O enfermeiro pelo lugar privilegiado que ocupa, tem uma maior aproximacgao
tanto com o doente e com a sua familia, assim a sua visdo e percecao é deveras
importante a ter em conta, sempre e em qualquer tomada de decisdo, representa
ainda um elo de ligacdo com o resto dos profissionais de saude envolvidos nos
cuidados. Sao também uma peca imprescindivel na avaliacao das necessidades do
doente e do familiar cuidador, uma vez que ambas as necessidades estdo
interligadas entre si. Como demonstrado as necessidades do familiar cuidador sao
inimeras, neste sentido quando temos essa no¢do, conseguimos enquanto equipa,
redigir um plano mais realista com intervengdes para a resolucdao das
necessidades alteradas.

Os familiares cuidadores sentem necessidades que vao de encontro a satisfacao
das necessidades do seu familiar doente e a satisfacdo destas necessidades
contribui para a qualidade de vida do cuidador.

Relativamente ao projeto de intervencdo apesar de ndo ter conseguido
apresenta-lo no espaco de tempo, a que me tinha proposto, penso que consegui
que a equipa ficasse desperta e sensibilizada para a sua importancia e consegui
atingir os objetivos propostos na realiza¢cdo da formacao em servico. O protocolo
de atuacdo, o registo das conferéncias familiares e avaliacdo da satisfacdo do
familiar, os elementos presentes acharam que os documentos sao importantes
para a atuacdo da equipa, necessitando apenas a aprovacao de toda a equipa.
Verifiquei um aumento do namero de conferéncias familiares e os profissionais da
equipa mostram-se mais despertos e sensibilizados para a avaliagdo das
necessidades do familiar cuidador e do doente no decurso da conferéncia familiar,
para posteriormente desenhar-se um plano de intervencao entre os gestores do
caso, doente e familia.

Embora algumas vivéncias durante a minha pratica clinica estiveram pintadas
de sofrimento, todos estes acontecimentos foram promotores de crescimento
pessoal e profissional, o0 que permitiu que a minha pratica clinica na UCP fosse
desafiante, enriquecedora e gratificante. Apos a pratica clinica sinto que aprimorei
e aumentei, o meu saber nesta area de cuidados.

Em suma comentar que os cuidados paliativos tém ainda um caminho a
percorrer, esperando enquanto enfermeira de uma equipa de paliativos ajude
nessa progressao e ao mesmo tempo, seja influenciador do meu crescimento
enquanto pessoa e profissional.
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1/03/2019 - Primeiro dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 1- O Sr. A fez 1 ampola de morfina 10mg de noite e outra de no turno da manha pelas 9
horas por dor (EVA-10), surtiu efeito e ficou sem dor.

Cama 2- O Sr. NA deu entrada durante o turno da manh3, estd traqueostomizado, fez um TCE
resultante de um acidente. A familia (esposa e filho) afastaram-se, desconhecendo-se as causas.

Cama 3- A Sra S durante a noite esteve agitada e verborreica, fez medicacdo que tem em SOS,
que surtiu pouco efeito. No turno da manha encontra-se pouco reativa e apatica, recusou alimentar-
se as refei¢cdes. Realizado o penso na ferida maligna, a qual esta sangrante e tem fibrina.

Cama 4- A Sra. I dormiu bem, mantem edemas nos membros inferiores. Durante a manha
apresentou-se muito queixosa aos posicionamentos, alimentou-se bem as refeicées, os pensos
encontravam-se com boa evolucio e teve transito intestinal.

Cama 5- O Sr. AL apresentou-se febril com temperatura axilar de 37,8°C, foi identificado uma
pseudomona multirresistente na urina. No turno da manha esteve em decubito ventral durante 3
horas, estd menos anquilosado, a tlcera por pressao da regido sacrococcigea apresenta ma evolugao
cicatricial. Apresenta oligtria.

Cama 6- O Sr. ] dormiu bem em decubito ventral, comeca a apresentar ulceras por pressio por
estar sempre na mesma posicdo, ndo referiu dor e tem transito intestinal. Fez levante para o
cadeirdo durante 10 minutos, onde comeu um iogurte sélido, o resto do turno esteve em dectbito
ventral.

Cama 7- O Sr. C dormiu bem, sintomas controlados. Durante a manha nao apresentou dejecdes
desde ha 3 dias pelo e iniciou bisacodilo para fazer de 48/48 horas. Dia 5/03 as 9:30 horas tem uma
consulta no Hospital de Coimbra para colocagido de prétese no esdéfago ou gastrostomia endoscopica
percutanea (PEG).

Cama 8- O Sr. NA deu entrada durante o turno da manh3a, estd consciente, orientado, tem
hipoacusia, apresentou hematémeses feita tentativa de colocar SNG sem sucesso, ndo refere dor, os
sinais vitais estdo estaveis, tem edemas nos membros inferiores, necessita de ajuda para deslocar-se
ao WC e vivia com a filha.

Cama 10- A Sra. IS deu entrada na unidade no dia anterior, apresenta SNG em drenagem livre
com conteddo biliar, sem transito intestinal, estd algaliada, tem soro fisiolégico 0,9% por cateter
totalmente implantado (CTI), durante o turno da noite esteve agitada e verborreica fez % ampola de
cloropromazina, que surtiu efeito. No turno da manha feita tentativa de clampar a SNG iniciou cha e
agua, mas sem sucesso, teve um vomito de caracteristicas biliares, colocada SNG em drenagem livre,
passou a fazer a medicacgdo prescrita pelo CTI.

Cama 11- A Sra. ID dormiu bem, ndo se tem alimentado as refeicdes. No turno da manha
continua a alimentar-se mal as refeicdes, ao pequeno-almoc¢o ndo comeu e ao almogo ingeriu apenas
a sobremesa.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, é auténoma e alimenta-se bem as refei¢des, esta a aguardar vaga
na UCC, uma vez que a doente ndo quer estar em casa e o filho ndo esta capaz de cuidar da mae.
Necessita de ajuda parcial, alimentou-se bem as refei¢des e teve transito intestinal.

Cama13- O Sr.V faleceu durante o turno da noite, feito espolio.

Cama 14- O Sr. M dormiu bem, tem alta amanha. Esteve estivel durante o turno da manh3,
recusou fazer a higiene.

Cama 15- A Sra. M] dormiu bem, foi realgaliada por retencdo urinaria, fez colheita de urina e
sangue para analises. Esteve estavel durante o turno da manh3, apresenta edemas nos membros
inferiores, mas o membro inferior esquerdo o edema esta mais acentuado, acompanhado de dor,
calor e rubor, foi comunicado a médica assistente.

Cama 16- A Sra. MA apresentou agravamento do quadro clinico com: niuseas, vémitos, mal-
estar, dor (EVA-9), inquieta e angustiada, foi administrado buscopam, haldol e metoclopramida, a
colostomia estd ndo funcionante. Ap6s 30 minutos ainda matinha dor (EVA-7) foi administrada
morfina. Como a doente ficou sem via oral toda a medicacdo administrada passou a SC. O quadro
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clinico continua a deteriorar-se, refere dor (EVA 8) e nauseas, foi elevada a cabeceira da cama. Ao
pequeno-almogo apenas tomou cha e ao almogo 2 colheres de sopa e fruta passada. Pelas 14:22
horas fez 1 ampola de morfina 10mg que surtiu efeito e a doente ficou sem dor.

Cama 17- A Sra. LI apresentou dispneia intensa 02 a 10l/min., fez aerossol, agora melhorada
com 02 a 31/min., tem sonda nasogastrica (SNG) para alimentacdo e hidratagdo, macerada na regido
genital e anal devido as dejecdes diarreicas, apresenta um exantema na coxa esquerda. Durante o
turno da manha apresenta-se prostrada, pouco reativa, mantem SNG para alimentacdo e hidratagao,
02 a 31/min. com Saturagao de Oz de 94%.

Notas Relevantes do Turno da Manha

A Sra. MA manteve ao longo do turno da manhd um mal-estar generalizado, a familia (marido,
filha e neto) permaneceu durante muito tempo ao seu lado, sempre muito chorosos. Perante a
situacdo o marido pediu para a esposa ser transferida para uma Unidade perto da localidade onde
mora a familia, incluindo a mae que tem 103 anos que tem dificuldades de locomogao e para ver a
filha precisa percorrer 69Km. A equipa da UCP reuniu para debater se a doente teria condi¢des para
ser transferida, chegou-se a conclusdo que seria melhor nao enviar a doente por esta se encontrar
em ultimos dias ou horas de vida.

2/03/2019 - Segundo dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 1- O Sr. A recusou tomar a medicagdo analgésica a ceia e pelas 2 horas apresentou dor
(EVA-7). 0 doente vai passar o fim de semana em casa. Apresenta secre¢des purulentas que o doente
expele, pelas 12 horas fez morfina 10mg por dor (EVA-7), vai hoje a casa e regressa amanha.

Cama 2- O Sr. NA dormiu mal, teve falta de ar por a canula da traqueostomia estar obstruida,
feita higiene e administrado lorazepam 2.5mg, que surtiu efeito e descansou o resto da noite. Esteve
estavel durante o turno da manhi, tem os sintomas controlados. Tem consulta de Otorrino no
Hospital de Coimbra dia 27/03 as 9 horas.

Cama 3- A Sra. S dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 4- A Sra. I dormiu bem, apresenta edema no membro inferior esquerdo. Fez Rx ao joelho
direito e revelou uma fratura.

Cama 5- O Sr. AL apresenta-se muito queixoso, fez analgesia que tem em SOS antes dos pensos e
posicionamentos, mantem oligiria. Apresenta-se muito queixoso durante a manh3j, fez tramal %
ampola SC antes da higiene, realizados pensos nas tulceras por pressdo na regido sacrococcigea,
trocanter direito e esquerdo e calcaneo esquerdo, com ma evolugio cicatricial.

Cama 6- O Sr. ] dormiu bem, foi administrada 1 ampola de morfina 10mg por dor (EN-8), que
surtiu efeito e ficou sem dor. Recusou higiene, esteve muito queixoso fez morfina as 10:15 horas e
16 horas por dor (EVA-9 e 8). Realizado penso no trocanter esquerdo.

Cama 7- O Sr. C dormiu bem, referiu diarreia em pequena quantidade. Mantém-se estavel, tem
consulta de Cirurgia no Hospital de Coimbra segunda feira.

Cama 8- O Sr. NA ao jantar ingeriu sopa e tolerou, dormiu por periodos, apresentou mic¢des
abundantes para o urinol. Alimentou-se em pequena quantidade as refei¢des, ao pequeno almocgo
ingeriu cha e ao almogo comeu apenas fruta.

Cama 10- A Sra. IS dormiu bem ap6és administracdo de lorazepam 2,5mg, teve transito intestinal
em pequena quantidade, muda hoje agulha do CTI, tem colheita de sangue para analises. Tem a SNG
em drenagem livre com conteudo biliar, no turno da manha drenou 700 ml

Cama 11- A Sra. ID dormiu bem, tem os sintomas controlados. Mantém-se estavel, alimentou-se
mal as refeicdes, ao pequeno almogo ingeriu duas seringas de papa e ao almogo comeu a fruta.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 14- O Sr. M dormiu bem, tem os sintomas controlados, tem provavel alta hoje. Tem alta
hoje, foi comunicado a familia, feita folha de reconciliagio terapéutica.
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Cama 15- A Sra. M] dormiu bem, tem os sintomas controlados. Fez colheita de urina para
analise, revelou uma E-coli. Referiu dor (EVA-6) no calcaneo esquerdo fez Rx que revelou uma
artrite, aplicado crioterapia e administrado naproxeno.

Cama 16- A Sra. MA a ceia bebeu cha e tolerou, dormiu até as 5h ficou agitada foi antecipada a
administracao do haldol. Estd mais desperta, fez levante foi ao wc onde apresentou uma micg¢ao, o
saco de colostomia continha fezes. Pelas 11 horas a doente tinha dor (EVA-8) fez morfina 10mg que
surtiu efeito e ficou sem dor. Alimentou-se sé ao pequeno almocgo.

Cama 17- A Sra. LI dormiu bem, mantem as deje¢des semiliquidas em quantidade abundante.
Estd mais desperta, responde a questdes simples, apresenta por vezes um tremor no membro
inferior foi aumentado a dose de levetiracetam, mantem Oz a 3l/min., mantem-se macerada na
regido genital e anal aplicado uma mistura de vitamina A, lidocaina e sucralfate. Realizado penso no
membro inferior esquerdo e trocanter esquerdo.

3/03/2019 - Terceiro dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 1- O Sr. A regressa hoje a unidade.

Cama 2- O Sr. NA durante a noite apresentou falta de ar e tremores, pelas 5 horas feita limpeza
da canula. Esta melhorado, tem menos secregoes.

Cama 3- A Sra. S dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 4- A Sra. [ dormiu bem, apresenta edema no membro inferior esquerdo. Mantém-se
estavel, estd mais comunicativa.

Cama 5- O Sr. AL apresenta-se muito queixoso, fez analgesia que tem em SOS antes dos pensos e
posicionamentos, fez febre com temperatura axilar de 37,8°C administrado paracetamol 1 gr que
surtiu efeito.

Cama 6- O Sr. ] comeu a sobremesa ao jantar, dormiu bem durante a noite. Esta piorado, pelas
15 horas apresentou dor (EVA-7) fez morfina 10mg e surtiu efeito.

Cama 7- O Sr. C dormiu bem, tem os sintomas controlados. Mantém-se estavel, tem consulta
segunda feira.

Cama 8- O Sr. NA apresentava insénia, pelas 1:20 horas fez lorazepam 1 mg que tem em SOS,
ndo surtiu efeito e pelas 2:30 horas foi administrado haldol que tem em SOS e surtiu efeito, o doente
dormiu o resto da noite. Apresentava saturacdo de Oz de 84%, colocado Oz a 21/min. a saturagdo de
02 subiu para 90%.

Cama 10- A Sra. IS teve um vomito extra SNG apds esta ser novamente clampada, colocada em
drenagem livre. Mantem deteriora¢do do estado clinico.

Cama 11- A Sra. ID dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 15- A Sra. M] dormiu bem, tem os sintomas controlados, o membro inferior esquerdo esta
melhorado. Mantém-se estavel, tem os sintomas controlados, o membro inferior esquerdo esta
melhorado.

Cama 16- A Sra. MA mantem as nauseas, urinou na arrastadeira, refere dor (EVA-4) no membro
inferior esquerdo. Pelas 18:45 horas referiu dor (EVA-7) no membro inferior esquerdo, foi
administrado 1 ampola de morfina 10mg e surtiu efeito.

Cama 17- A Sra. LI dormiu bem, tem abertura espontinea dos olhos, mantem a maceragido na
regido genital e anal, aplicada vitamina A e sucralfate. Reage mais a estimulos externos, foi
aumentado a dexametasona 5 mg, 2 ampolas ao pequeno almocgo e 1 ampola ao lanche.

Notas Relevantes do Turno da Manha

Durante o turno da manha realizei pensos a Sra. S que apresenta uma ferida maligna na mama
direita com cheiro, foi aplicado fluconazol e carvao ativado para diminuir o cheiro.

O Sr. AL é um doente com multiplas escaras, apresenta ulceras por pressido nos trocanteres,
sacrococcigea, ombro esquerdo e calcaneos, a realizacdo destes pensos ndo tém a finalidade a
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cicatrizagdo, mas a promog¢ao do conforto.

4/03/2019 - Quarto dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 1- O Sr. A regressou ontem a unidade, durante o turno da noite referiu dor (EVA-9)
administrado 1 ampola de morfina SC pelas 0 horas que surtiu efeito, dormiu até as 7 horas, hora em
que refere dor (EVA-5) foi antecipada a administracdo do paracetamol 1gr pela SNG. Apresenta
obstipacdo de 5 dias. Pelas 9:40 horas refere dor (EVA-7) administrado 1 ampola de morfina SC e
surte efeito, a médica assistente prescreve bisacodilo a noite.

Cama 2- O Sr. N dormiu bem, tem os sintomas controlados. Mantém-se estivel, tem transito
intestinal regularizado.

Cama 3- A Sra. S dormiu bem, teve transito intestinal, houve necessidade de realizar o penso da
ferida maligna na tarde anterior, por o penso estar muito repassado com sangue. Esta mais reativa a
estimulos externos, fez levante para o cadeirdo o qual tolerou, refeito o penso da ferida maligna e
colocado alginato de cdlcio para fazer a hemdstase e controlar a hemorragia.

Cama 4- A Sra. [ dormiu bem, tem os sintomas controlados. Esta mais desperta, tem os sintomas
controlados.

Cama 5- O Sr. AL mantem-se queixoso aos posicionamentos, dormiu bem. Mantem-se queixoso
aos posicionamentos, os outros sintomas estdo controlados.

Cama 6- O Sr. ] dormiu bem em decubito ventral, a tlcera por pressdo no trocanter esquerdo
continua a piorar, mantem oligdria. Encontra-se em decubito ventral, pelas 10 horas refere dor
(EVA-8) fez 1 ampola de morfina 10mg SC.

Cama 7- O Sr. C dormiu bem, tem os sintomas controlados. Amanha vai a consulta de cirurugia.
Mantém-se estavel, tem os sintomas controlados. Amanha vai a consulta de cirurgia.

Cama 8- O Sr. NA apresentou vomitos administrado metoclopramida 10mg SC, teve insénia e
ficou agitado pelas 1:30 horas foi administrado 1 ampola de Haldol 5mg SC.

Cama 10- A Sra. IS estava angustiada e ndo conseguia dormir pelas 1:30 horas foi administrado
lorazepam 1mg SL, pelas 7 horas refere nduseas é antecipada a administracdo da metoclopramida
10mg SC do pequeno almogo. Refere estar muito sudorética avaliada a temperatura axilar tinha
37,1°C, pelas 13 horas refere dor (EVA-7) administrado 1 ampola de morfina 10mg SC.

Cama 11- A Sra. ID dormiu bem, deixou de posicionar-se, esta mais dependente, nio se
alimentou as refei¢des, apresenta deje¢des liquidas. Encontra-se apatica, estd mais dependente, tem
os sintomas controlados.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, tem os sintomas controlados, estd a 3 dias sem transito
intestinal. Mantém-se estavel, regularizou o transito intestinal.

Cama 15- A Sra. MJ dormiu bem, tem os sintomas controlados, o membro inferior esquerdo esta
melhorado. Apresenta diarreia com 3 deje¢des durante o turno da manha. Pelas 11 horas refere dor
(EVA-8) administrado 1 ampola de morfina 10 mg SC que surtiu efeito.

Cama 16- A Sra. MA no inico do turno encontrava-se muito nauseada, fez metoclopramida 10
mg SC que surtiu efeito. Durante o resto do turno a doente esteve muito agitada e acorda aos gritos
devido a um pesadelo.

Cama 17- A Sra. LI dormiu bem, mantem deje¢des semiliquidas, mantem a maceragio na regiao
genital e anal, mas estd melhorada, aplicado vitamina A e sucralfate. Esteve mais desperta e
comunicativa, mantem a maceragao na regiao genital e anal, mas esta melhorada, aplicado vitamina
A e sucralfate.

Notas Relevantes do Turno da Manha

A Sra. IS quando ia administrar-lhe a medicagdo do lanche comeca a fazer questdes sobre o
estado clinico, tais como: “porque ndo consigo comer?”, “porque estou sempre a vomitar?”. Como a
doente estava acamada, o quarto é triplo e no momento estavam familiares das outras doentes no
quarto, ndo havendo privacidade disse a doente que viria depois dos familiares das outras doentes
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sairem, ela concordou. Quando os familiares safram dirigi-me ao quarto, perguntei a doente se
queria retomar a conversa, ela disse que sim, para termos mais privacidade e para nao nos
interromperem fechei a divis6ria no meio do quarto. Resolvi aplicar o protocolo de Buckman, apos a
preparagdo do local foquei-me em perceber o que a doente ji sabia sobre a sua doenga, sabia que
tinha tido um tumor gastrico a 10 anos, fez gastrectomia e quimioterapia, revela que desde entdo
passou a ser seguida no hospital de dia de oncologia do Hospital de Coimbra, onde faltou a 7 meses
atras a realizacdo de um TAC, que tinha sido solicitado por queixas como: dor abdominal difusa,
diarreia e vomitos com 6 meses de evoluc¢do. Questionei-a porque tinha faltado ao exame, respondeu
que se encontrava em Franga a visitar o filho mais novo com o qual tem uma relagdo muito forte,
disse-lhe porque nao remarcou o exame quando regressou, a doente ndo me respondeu. Perguntou-
me “porque estou assim”, eu respondi-lhe “assim como?” e a doente descreve os sintomas que tem
vindo a sentir: vomitos alimentares, dor abdominal intensa, edemas nos membros inferiores,
abdomen distendido e astenia. Questionei-a o que ela acha que esses sintomas querem dizer e a
doente afirma “é o cancro que voltou”, ap6s esta afirmacao fico em siléncio para a doente processar o
que tinha dito, torna-se revelador um misto de emog¢des explanados no seu rosto, medo, tristeza e
angustia, faco contato com a mdo de modo a demonstrar apoio e tranquilizar a doente. Ap6s alguns
momentos de siléncio pergunto se tem mais questdes a colocar ou se quer falar de outro assunto,
responde que ndo, fico mais um pouco e a doente diz-me que quer ficar sozinha, friso que se
necessitar de falar sobre qualquer assunto para me chamar novamente. Na hora do jantar fui a Sra.
IS e encontrei-a acompanhada pelas irmas, mas a doente estava muito triste, perguntei se podia
ajudar, as irmds dizem que a Sra. IS queria muito ver o filho que esta na Franca, sugeri fazerem uma
video chamada, a qual foi feita e o semblante da doente mudou, estava mais contente ao ver e falar
com o filho.

O Sr.NA faleceu pelas 15:45 horas avisado o médico que confirma a auséncia de sinais vitais,
passa o certificado de 6bito e é comunicado a familia, de seguida sdo realizados os cuidados pos-
morte, feito espodlio. Quando um doente falece na UCP é colocado num livro de “Registo de Obitos,
coloca-se uma etiqueta de identificagdo do doente escreve-se a hora e data, tem um espago para
notas caso seja necessario.

Quando fui administrar o lanche pela SNG a Sra.LI o marido encontrava-se junto dela, comegou a
falar sobre a esposa, como ela era mostra-me uma foto, que adorava cantar e que gostava muito
dela, dei apoio ao marido para exprimir o que estava a sentir.

5/03/2019 - Quinto dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Tarde (15:30h):

Cama 1- O Sr. A mantém-se estavel, referiu dor (EVA-4) pela 1hora administrado paracetamol
pela SNG e pelas 10 horas volta novamente a manifestar dor (EVA-7) administrado 1 ampola de
morfina 10mg.

Cama 2- O Sr. N prestados cuidados de higiene a traqueostomia, durante o turno da manha
esteve mais sonolento, apresenta desequilibrio na marcha.

Cama 3- A Sra. S alimentou-se mal durante o turno da manha por recusa

Cama 4- A Sra. I realizada higiene no leito, estd mais desperta, mantem edemas nos membros
inferiores, o penso no membro inferior esquerdo esta melhorado.

Cama 5- O Sr. AL encontra-se prostrado, pouco reativo a estimulos externos, apresenta pele
ictérica, a Ulcera por pressdo no trocanter esquerdo apresenta uma drenagem purulenta.

Cama 6- O Sr. ] alimentou-se mal ao pequeno almogo e recusa almogar, pelas 9:30 horas refere
dor (EVA-8) administrada 1 ampola de morfina 10 mg SC

Cama 7- O Sr. C foi a consulta de cirurgia traz informagao que vao pedir a prétese e voltam a
marcar consulta, fez ainda consulta psiconcologia. Ao almogo apresentou regurgitacdo, foi ensinado
a deglutir de pé e pequenas quantidades.

Cama 10- A Sra. IS piorou as nauseas e vomitos, questionou a sua médica assistente, teve
aumento da dose de lorazepam de 1mg para 2,5mg.
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Cama 11- A Sra. ID tem uma suspeita de pneumonia por aspiracdo de contetido gastrico, fez Rx e
iniciou antibiético.

Cama 12- A Sra. F piorou dos edemas nos membros inferiores e a médica assistente aumentou
os diuréticos.

Cama 15- A Sra. M] no turno da noite esteve muito apelativa foi-lhe administrado lorazepam 2,5
mg sem efeito. Durante a manha esteve sonolenta, fez levante para o cadeirao.

Cama 16- A Sra. MA esta piorada, estd no estado agoénico, pela 2:30 horas fez haldol por
agitacdo. Mantem edema e dor (EVA-6) do membro inferior esquerdo, foi administrada morfina 10
mg e feita uma massagem, ap6s 30 minutos a dor diminuiu (EVA-2).

Cama 17- A Sra. LI piorou a nivel respiratério, apresentou taquiapneia e uma respiracdo
superficial, pelas 11:50h administrada morfina 5 mg SC. O saco coletor ndo continha urina, a algalia
estava obstruida e teve que ser realgaliada, drenou 600 ml.

Notas Relevantes do Turno da Tarde

A psicéloga da UCP falou sobre a Sra. IS, comuniquei-lhe a intervengao que tive com a doente. A
psicéloga foi falar com a doente, e esta falou-lhe do tumor e o estado em que se encontrava. Foi
agendada uma conferéncia familiar para o dia seguinte.

6/03/2019 - Sexto dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 1- O Sr. A referiu dor (EVA-9) pelas 4:40 horas fez morfina 10mg SC, ficou sem dor ap6s
30 minutos. Referiu dor (EVA-8) pelas 11:30 horas fez morfina 10mg SC, ficou sem dor apds 30
minutos.

Cama 2- O Sr. N referiu dor (EVA-7) pelas 4 horas fez 1 ampola de morfina 10mg, a dor diminuiu
(EVA-3), as 7 horas volta a referir dor (EVA-5) foi antecipada a toma de paracetamol 1 gr do
pequeno almogo. Referiu dor (EVA-7) pelas 14:55 horas fez % ampola de morfina 5mg, apés 30
minutos ficou sem dor.

Cama 3- A Sra. S dormiu bem, tem os sintomas controlados. Mantém-se estavel, transito
intestinal regularizado.

Cama 4- A Sra. I dormiu bem, mantem edemas nos membros inferiores. Mantém-se estavel, os
sintomas estdo controlados.

Cama 5- O Sr. AL pelas 7 horas apresenta temperatura axilar de 37,8°C, sem via oral colocado
paracetamol 1 gr retal. Administrar %2 ampola de tramadol antes da realiza¢do dos pensos. Foi-lhe
administrado % ampola de tramadol antes da realizagdo dos pensos, ndo verbalizou nenhuma
queixa algica.

Cama 6- O Sr. ] dormiu por periodos, o estado clinico agravou-se apresenta-se confuso,
obstipado e apresenta uma tumefagdo na nadega direita dolorosa ao toque, suspeita de metastase.
Durante o turno da manha dormiu por periodos em decubito ventral, é o tinico dectbito que tolera,
mantem a tumefacdo na nadega direita dolorosa ao toque, suspeita de metastase.

Cama 7- O Sr. C mantém dieta liquida, apresenta por vezes regurgitacdo. Mantém dieta liquida,
apresentou regurgitacdo a hora de almoco.

Cama 10- A Sra. IS refere xerostomia, aplicado um pulverizador com cha e algumas gotas de
limdo, administrado o soro fisiolégico 0,9% e o levetiracetam pelo CTI. Refere melhoria da
xerostomia, ndo apresentou dor, mantem SNG em drenagem livre.

Cama 11- A Sra. ID recusou o jantar, apresenta xerostomia aplicado um pulverizador com cha e
algumas gotas de limdo, encontra-se mais prostrada pouco reativa a estimulos, pelas 2 horas foi
avaliada a temperatura axilar tinha 38,1°C, devido a prostra¢do nao tinha via oral, foi administrado
paracetamol 1 gr retal. Estd mais apdtica, apresenta melhoria da xerostomia, alimentou-se em
pequena quantidade.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, os sintomas estdo controlados.

Cama 15- A Sra. M] dormiu bem, os sintomas estao controlados.
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Cama 16- A Sra. MA recusa alimentar-se, apresenta xerostomia, auséncia de micg¢des e deje¢des.
Pelas 2 horas a doente acorda a gritar, foi reposicionada e voltou a dormir. Mantem recusa
alimentar, apresenta melhoria da xerostomia, recusou levantar-se.

Cama 17- A Sra. LI dormiu bem, alimentada e hidratada por SNG, os sintomas estdo controlados.
Durante o turno da manha foi alimentada e hidratada por SNG e tolerou, os sintomas estdo
controlados.

Notas Relevantes do Turno da Manha

Pelas 15h foi realizada a conferéncia familiar com a familia (cunhado e irmas) da Sra. IS,
perguntou-se a doente se queria estar presente, mas ela disse que ndo, um dos sobrinhos recusou
participar. Da equipa da UCP esteve presente a psicéloga, assistente social, médica assistente e
enfermeiro. A sua finalidade é conhecer o que a familia sabe sobre o seu estado de sadde e ter
conhecimento dos desejos da doente. Quando a médica comunicou a situagdo clinica da doente as
irmas ficaram chocadas, porque pensavam que nao seria tao grave. A médica comunica que atualiza
a doente sobre o seu estado de satude, dizendo pequenas verdades se esta o solicitar. Em relacdo aos
desejos da doente, esta manifestou a vontade de ver o filho que reside em Franca, mas como o filho
tem dificuldades econémicas, o cunhado pediu a ajuda da assistente social se através do Consulado
Portugués conseguem trazé-lo para se despedir da mae. Apds o fim da conferéncia familiar as irmas
fizeram manicure a doente

Ao deslocar-me ao quarto da Sra.LI para lhe administrar o lanche pela SNG, o marido e duas
senhoras que pertenciam ao grupo musical onde a doente também cantava, estavam a visita-la.
Colocaram uma musica cantada pela doente, assim que ela ouviu reagiu.

7/03/2019 - Sétimo dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 1- O Sr. A referiu dor (EVA-7) pelas 22 horas fez morfina 10mg SC, ficou sem dor apés 30
minutos, pelas 7:30 horas volta a referir dor (EVA-4) foi antecipado o paracetamol 1gr do pequeno
almoco. Esta sonolento, a hemorragia esta diminuida, foi a uma consulta de Otorrino ao Hospital de
Coimbra pelas 13 horas. A familia foi avisada do sucedido, permaneceram junto do doente até a hora
da consulta.

Cama 2- O Sr. N apresentou delirio e dor (EVA-5) pela 1 hora fez olanzapina SL e metamizol,
pelas 5:30 horas tinha dor (EVA-7) foi administrado % ampola de morfina 5 mg.

Cama 3- A Sra. S dormiu bem, tem os sintomas controlados, recusou o jantar.

Cama 4- A Sra. I dormiu bem, mantem o mesmo estado clinico. Mantém-se estavel, o penso da
regido sacrococcigea apresenta boa evolugdo cicatricial, colocada em decubito ventral por duas
horas.

Cama 5- O Sr. AL apresentou febre as 19:30 horas e as 7 horas, foi administrado paracetamol 1
gr retal nos dois episddios. Muito prostrado pouco reativo a estimulos. Mantem mau estado geral,
provaveis ultimos dias ou horas de vida.

Cama 6- O Sr. | dormiu bem em decubito ventral, pelas 20 horas apresentou dor (EVA-7)
administrado 1 ampola de morfina 10 mg, ap6és 30 minutos ndo tinha dor. Durante o turno da
manhd dormiu por periodos em decubito ventral, é o Unico decubito que tolera, mantem a
tumefagdo na nadega direita dolorosa ao toque, suspeita de metastase. Recusou alimentacao.

Cama 7- O Sr. C mantém dieta liquida, dormiu bem. Mantém dieta liquida, apresentou
regurgitacdo as refei¢des.

Cama 9- O Sr. H deu entrada hoje na UCP vem para controlo de vomitos.

Cama 10- A Sra. IS quis ingerir ch3, ndo teve drenagem gastrica e apresentou dois vémitos,
dormiu bem. Ndo apresentou dor, mantem SNG em drenagem livre, fez colheita de sangue para
analises.

Cama 11- A Sra. ID dormiu bem, apresentou uma deje¢io de melenas. Estd mais apatica,
apresentou uma deje¢do abundante, mas de caracteristicas normais, realizado um penso na regiao
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do umbigo.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, os sintomas estdo controlados.

Cama 14- O Sr. AV deu entrada hoje na UCP, apresentava uma cianose generalizada os sinais
vitais estdo dentro dos parametros normais a excec¢io da saturacdo de Oz de 48%, foi administrado
% ampola de morfina 5 mg pelas 14:40 horas.

Cama 15- A Sra. M] apresentava-se agitada e nao conseguia dormir, pelas 0:50 horas foi
administrado lorazepam 2,5 mg SL, embora ndo tenha dormido ficou mais calma.

Cama 16- A Sra. MA encontrava-se agitada, pelas 4:40 horas apresentava dor (EVA-9) e nduseas,
surtiu efeito. Manteve-se durante o turno da manhd com dor (EVA-10 e 8) foi administrado %
ampola de morfina 5 mg as 9:18 horas e 12:20 horas. Pelas 15 horas a doente estava novamente
com dor (EVA-10) e muito angustiada foi administrado 5 mg.

Cama 17- A Sra. LI dormiu bem, alimentada e hidratada por SNG, a maceragio na regido genital
e anal piorou. Durante o turno da manha foi alimentada e hidratada por SNG e tolerou, os sintomas
estdo controlados. Diagnosticada com neuropatia diabética.

Cama 18- O Sr. AP deu entrada hoje na UCP, os sinais vitais estdo dentro dos parametros
normais. O doente ndo consegue deglutir, recusa a colocacdo de SNG.

Notas Relevantes do Turno da Manha

Na passagem de turno da manha pelas 8:30 h uma das assistentes operacionais interrompe a
reunido e diz-nos que o Sr. A estava com uma hemorragia em grande pela traqueostomia. Foi levado
imediatamente para o quarto e deitado no leito em decubito lateral direito e um enfermeiro
comecgou a aspirar o sangue com uma sonda de aspiracao. Foram colocados na cama lengéis verdes
escuros e um outro enfermeiro foi buscar midazolam, foi administrado EV e epsicaprom
administrado pela SNG. Entretanto falamos calmamente com o doente, de modo a tranquilizar o
doente. Apds 30 minutos a hemorragia diminuiu e o doente ficou mais calmo até dormir

Durante o turno ingressaram na unidade trés novos doentes, o qual é feito com a presenca do
médico, enfermeiro, psicélogo e assistente social, é fornecido ao doente e familia o “Manual de
Acolhimento do Doente”.

8/03/2019 - Oitavo dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h):

Cama 1- O Sr. A ndo regressou da consulta, ficou em observacao.

Cama 2- O Sr. N esteve calmo, apresentou dor (EVA-4) antecipado o paracetamol 1 gr pelas 6
horas, tem secre¢des em menor quantidade.

Cama 3- A Sra. S esta mais desperta, mais vigil, recusou jantar e dormiu bem.

Cama 4- A Sra. I dormiu bem, apresentou alguns periodos de tosse seca.

Cama 5- O Sr. AL mantem mau estado geral, fez febre de 37,8°C foi administrado paracetamol
1gr retal pelas 7:20 horas.

Cama 6- O Sr. ] estd mais debilitado e asténico, tem periodos em que fica prostrado. Pelas 17:50
horas apresentou dor (EVA-8) fez 1 ampola de morfina 10 mg. Alimentou-se razoavelmente. O saco
de colostomia contém fezes moldadas.

Cama 7- O Sr. C mantém dieta liquida, ndo apresentava dejecdes ha mais de 3 dias, feito toque
retal deteta a presenca de fezes na ampola retal, iniciou bisacodilo e surtiu efeito apresentou duas
dejecoes.

Cama 9- O Sr. H esteve calmo, dormiu bem, teve uma queda no dia 1/03 por desequilibrio fez
um esfacelo temporal direito, alimentou-se bem. A esposa esta muito nervosa, falamos com ela de
modo a ficar tranquila e mais calma.

Cama 10- A Sra. IS dormiu bem, apresenta farfalheira com tosse eficaz.

Cama 11- A Sra. ID esta em agonia, sem via oral.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, os sintomas estdo controlados.

Cama 14- O Sr. AV faleceu durante a noite.
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Cama 15- A Sra. MJ] durante a noite apresenta insénia administrado o lorazepam 2,5 pelas 3
horas e acabou por dormir, mantem dor no pé esquerdo sem sinais inflamatérios foi antecipado o
naproxeno do pequeno almocgo pelas 7 horas.

Cama 16- A Sra. MA esta em estado agdnico, tem assimetria dos globos oculares.

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, mantem Oz, mantem maceragdo
na regido genital e anal. O marido estimula a doente.

Cama 18- O Sr. AP esta caquético, ndo consegue deglutir, recusa a colocagido de SNG.

12 Reunido Semanal Interdisciplinar

Cama 1- Sr. A

Avaliacdo

e Episodio hemorragico, fez midazolam e epsicaprom.

e Foi a Urgéncia do Hospital de Coimbra fez uma unidade de glébulos vermelhos e teve uma
consulta de Otorrino.

e Epis6dio muito marcante para o doente.

Plano
Neste momento nio tem indicagdo para ir a casa.

Cama 2- Sr. N
Avaliacdo
e Tem secregoes.

e Olanzapina quando insoénia.
e Deambula.

Plano
Aguarda vaga na UCC tipologia longa duracao.

Cama 3- Sra. S

Avaliacdo

e  Mais reativa diminuir a dose de risperidona.
e  Glicémias controladas

Plano

e Convocar a familia para conferéncia familiar para preparacdo da alta para quarta-feira.
e Remarcar consulta da Dor e Ginecologia.

Cama 4- Sra. |
Avaliacdo
e Debilitada.

e Ontem vémito ap6s o jantar.
e Edemas nos membros inferiores e ascite

Plano

Mantem cuidados de fim de vida.

Cama 5- Sr. AL
Avaliacdo

e Febre.
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e Ictericia.
e Anquilosado.

Plano

e Aumento da dose de tramadol que tem em SOS.
e Pedido de UCC para tipologia longa duragédo.

Cama 6- Sr. ]
Avaliacdo

e Declinio significativo.

e Massa na nadega.

e Ulcera por pressio no trocanter esquerdo.
e Nao se alimenta nem se hidrata.

Plano
Cuidados em fim de vida.

Cama 7-Sr.C
Avaliacdo

e Segunda-feira foi a uma consulta de Cirurgia, aguarda a colocagido de uma protese.
e Insuficiéncia hepatica alcodlica e encefalopatia.

e Bisacodilo 48/48 horas.

e Associado a metoclopramida.

e Regurgitacdo de pequena quantidade.

e Esposarelutante a alta.

Plano
Falar com a médica da Gastroenterologia para saber como estd a situacdo da protese.

Cama 9- Sr.H
Avaliacdo

e Suspensa a quimioterapia ha 2 meses por progressdo da doenga.

e Portador de prétese.

e Dorlombar intensa, provaveis metastases 6sseas, sem componente neuropatica.
e Iniciou pregabalina.

e Fez CPRE para esvaziamento percutaneo.

e Esposa com dificuldade para lidar com a situacao.

e Lentificado.

e (aso social.

e Morreu 1 filho com 35 anos.

Plano
Apoio psicoldgico para a esposa.

Cama 10- IS
Avaliacdo

e Agravamento da ascite, ajuste da medicacao.
e Mais serena.

e Nao faz questdes sobre a doenga.

e Conferéncia familiar.
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e Video chamada com o filho de Franca.

Plano
Tentar saber se a embaixada paga a viagem ao filho.

Cama 11- Sr. ID

Avaliacdo

Agravamento do estado clinico.
Plano

Cuidados de fim de vida.

Cama 12- Sra. F

Avaliacdo
Estavel

Plano

e  Aguarda vaga para UCC tipologia longa duracao.
e Marido ajuda a pagar a UCC.

Cama 15- Sr. MJ

Avaliacdo

e Sinais inflamatérios na tibiotarsica.

e Infecdo urindria prescrito antibiético.
e Tem insulina fixa.

e Apresenta insonia.

Plano
Nora diz ndo ter condi¢des para receber a doente em sua casa.

Cama 16- Sra. MA
Avaliacdo
e Piorada.

e Administrados 3 doses de resgate e midazolam.
e Marido ndo adequado.

Plano

e Cuidados de fim de vida.
e Apoio psicolégico ao marido.
e  Gerir a situacdo com o marido.

Cama 17- Sra. LI
Avaliacdo
e Melhorada.

e Mioclonias no ombro direito.
e Dejecbes liquidas, mantem maceragio.

Plano

e Prescrever loperamida.
e Marido ndo reagiu bem quando se falou em alta.
e  Marcar conferéncia familiar com o marido.
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e Desmame do oxigénio.

Cama 18- Sr. AP
Avaliacdo

e Veio do servigco da Maxilo-facial, tem um tumor inoperavel muito avangado.

e Infecdo respiratoéria.

e (Caquexia.

e Risco de dispneia obstrutiva, ndo falaram com o doente para eventual traqueostomia.
e  Provavel de um segundo tumor pulmonar.

e Dificuldade na comunicagdo, ndo escreve.

e Vivia sozinho, foi sinalizado e ingressou numa vaga social de um lar.

e Tem uma irma e sobrinha.

12/03/2019 - Nono dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Tarde (15:30h):

Cama 1- O Sr. A referiu dor (EVA-7, 9, 8) fez morfina 10mg as 17 horas, 5 horas e 10 horas,
encontra-se mais sonolento.

Cama 2- O Sr. N dormiu bem, embora tenha referido dor (EVA-7) pelas 4:45 horas fez 1 ampola
de morfina 10 mg, surtiu efeito. Amanha tem alta para ingressar a UCC.

Cama 3- A Sra. S dormiu bem embora tenha tidos alguns periodos apelativa, o penso da ferida
maligna estd ligeiramente repassado.

Cama 4- A Sra. [ dormiu bem, apresenta edema no membro inferior direito, esta a aguardar vaga
na UCC.

Cama 7- O Sr. C mantém dieta liquida, apresenta regurgitamento as refei¢des, hoje vai a consulta
de anestesia para a colocagdo da protese.

Cama 8- O Sr. SA esta melhorado do ponto de vista respiratério, a saturacdo de O: estdo
normais, tem uma colheita de expetoracdo pendente, alimentado e hidratado por SNG, apresenta
edema no membro superior e inferior esquerdo.

Cama 10- A Sra. IS dormiu bem, mantem SNG em drenagem livre, apresenta um rubor na parte
superior da sutura abdominal.

Cama 12- A Sra. F estd muito triste devido a mensalidade da UCC ser, segundo a doente alta.

Cama 13- A Sra. AC dormiu bem. Referiu dor (EVA-10) pelas 14:42h fez 1 ampola de morfina 10
mg, que surtiu efeito.

Cama 15- A Sra. M] dormiu bem, foi ao duche, teve transito intestinal e pelas 14:45 horas refere
dor (EVA- 3) fez paracetamol 1 gr PO.

Cama 16- A Sra. IA dormiu bem, fez colheita de sangue e urina para andlises e Rx

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, mantem O3, apresenta melhoria da
maceracgdo na regido genital e anal. Ap6s o banho ficou polipneica, reverteu passado algum tempo.

Cama 18- O Sr. AP recusa qualquer cuidado de satde, ndo se alimenta, nem se hidratada, a
medicacao é feita SC.

Notas Relevantes do Turno da Manha
A Sra. AC fez 76 anos e a familia (marido, filha e netos) apareceu na unidade com um bolo de
aniversario, a equipa juntou-se a familia e cantaram os parabéns, a doente comeu um pouco do bolo.

13/03/2019 - Décimo dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h):
Cama 1- O Sr. A apresentou pela 1 hora hemorragia abundante pela traqueostomia, foi
administrado morfina 10 mg e midazolam. Tem nova consulta de Otorrino na segunda-feira.
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Cama 2- O Sr. N dormiu bem, tem alta para ingressar na UCC.

Cama 3- A Sra. S dormiu bem embora tenha tido alguns periodos de agitacao.

Cama 4- A Sra. Il dormiu bem, esta a aguardar vaga na UCC.

Cama 7- O Sr. C ndo consegue alimentar-se, quinta-feira vai a consulta para colocar a protese.

Cama 8- O Sr. SA apresenta tosse produtiva, mas sem conseguir expelir, houve necessidade de
aspiragao.

Cama 10- A Sra. IS mantem SNG em drenagem livre, mesmo assim quer alimentar-se,
apresentou 3 vomitos extra SNG, pela 1 hora a presentou dor (EVA-9) fez 1 ampola de morfina 10
mg.

Cama 12- A Sra. F estava ansiosa foi-lhe administrado oxazepam 7,5 mg pelas 22 horas e
descansou durante a noite.

Cama 13- A Sra. AC as 1: 40 horas apresentou gemidos administrado haldol, que surtiu efeito e
acabou por dormiu bem.

Cama 15- A Sra. M] dormiu bem, foi ao duche e ficou sentado no cadeirao.

Cama 16- A Sra. IA apresentou periodos de desorientagdo, mas acabou por dormir bem. Foi ao
duche e depois ficou sentada no cadeirao.

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, mantem O3, apresenta maceragio
na regido genital e anal piorada. Feita higiene na maca banheira.

Cama 18- O Sr. AP mantem recusa de cuidados de saude, ndo se alimenta, nem se hidratada, a
medicacado é feita SC. Por apresentar agitacao fez lorazepam 2,5 mg as 22 horas, levomepromazina
as 10 horas haldol as 16:30 horas.

Notas Relevantes do Turno da Manha

O Sr. AP desde que foi admitido na unidade recusou todo e qualquer cuidado de saude, tentei
perceber qual a razdo, mas o doente ndo consegue falar e ndo sabe escrever, o que constitui uma
barreira na comunicacdo. Pela comunicacdo ndo verbal e por atitudes que o doente tem,
nomeadamente uma agitagio intensa e atirar-se de propdsito para o chdo, depreendemos que esta
num sofrimento atroz e que deseja morrer. No turno da manha o doente além de fazer medicagao
para ficar mais calmo, teve de ser contido fisicamente, apds atirar-se varias vezes do cadeirdo para o
chdo. Foi também administrado levomepromazina SC e apds 30 minutos o doente ficou mais calmo e
dormiu o resto do turno. Na passagem do turno da tarde o doente foi novamente encontrado no
chdo do quarto, foi colocado no leito, contido fisicamente e administrado haldol, acabou por
adormeceu.

14/03/2019 - Décimo primeiro dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 3- A Sra. S dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 4- A Sra. [ dormiu bem, estd a aguardar vaga na UCC, tem uma ferida no 52 dedo da mao
direita.

Cama 6- A Sr. ]S estd em oclusdo intestinal, tem SNG em drenagem livre, esta algaliado. As 2:30
horas estava muito queixoso (EVA-10) fez 1 ampola de morfina 10 mg.

Cama 7- O Sr. C ndo consegue alimentar-se, dormiu bem, amanha vai colocar a protese.

Cama 8- O Sr. SA apresenta tosse e xerostomia aplicado o pulverizador com cha e umas gotas de
lim3o. Depois do almoco esteve mais desperto.

Cama 9- O Sr. E, teve febre com 38,3°C fez paracetamol 1gr PO e dor (EVA-10) administrada 1
ampola de morfina 10 mg, ambos surtiram efeito. O doente veio do domicilio, vive com a esposa que
tem Alzheimer. Tem uma fratura do imero esquerdo

Cama 10- A Sra. IS mantem SNG em drenagem livre apresentou 1 vomito em quantidade
moderada, pelas 13:30 horas refere dor abdominal (EVA-10) fez %2 ampola de morfina 5 mg.

Cama 11- A Sra. P veio transferida do servico de Pneumologia, totalmente dependente,
apresenta farfalheira, alimentada e hidratada por SNG, estd algaliada. Apresentava gemidos foi
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posicionada e ficou mais calma. Hoje faz anos a familia vem toda a visita.

Cama 12- A Sra. F estd mais calma, uma vez que o problema financeiro foi resolvido.

Cama 13- A Sra. AC mantem o mesmo estado, apresentou gemidos foi posicionada e ficou mais
calma e dormiu.

Cama 15- A Sra. M] dormiu bem até as 1:30 horas despertou fez lorazepam 1mg, que surtiu
efeito.

Cama 16- A Sra. IA durante o turno da noite acordou a gritar, tinha vertigens fez lorazepam 1
mg pelas 1:30 horas e tornou a dormir.

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, apresenta macera¢do na regiao
genital e anal melhorada, dormiu bem.

Cama 18- O Sr. AP mantem recusa de cuidados de satide, ndo se alimenta, nem se hidratada, a
medicacdo é feita SC.

15/03/2019 - Décimo segundo dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 3- A Sra. S dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 4- A Sra. I dormiu bem, est4 a aguardar vaga na UCC.

Cama 7- O Sr. C dormiu bem, ausentou-se da unidade para colocar a protese.

Cama 8- O Sr. SA apresenta tosse, aspiradas secregdes, a andlise a expetoracao identifica
staphylococcus aureus. Dormiu bem, esteve mais tranquilo.

Cama 9- O Sr. E apresentou varios picos de febre as 16:45 horas com temperatura axilar de
38,3°C, fez paracetamol 1 gr retal e as 22 horas com temperatura axilar 38°C fez naproxeno, pelas 7
horas tinha uma temperatura de 37,5°C. Recusou a alimentagao.

Cama 10- A Sra. IS mantem SNG em drenagem livre, pelas 21:45 horas refere dor (EVA-9) fez 1
ampola de morfina 10 mg. Dormiu por periodos pelas 3:30 horas apresentou-se inquieta fez 1
ampola de haldol. As 14 horas a doente estava inquieta, angustiada e referia dor (EVA-6), foi
administrado midazolam e ficou mais calma e sem dor.

Cama 11- A Sra. P totalmente dependente, tem tosse produtiva, ndo foi alimenta por apresentar
estase gastrica de 100ml, est4 algaliada. Tem uma tlcera por pressdo na orelha direita. Apresentava
gemidos foi posicionada e ficou mais calma. Hoje faz anos a familia vem toda a visita. Pelas 14:30h a
doente estava inquieta, avaliada a temperatura axilar tem 38°C fez paracetamol 1 gr retal, que surtiu
efeito.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, fez microlax no turno da tarde.

Cama 15- A Sra. M] dormiu bem as 6 horas teve insénia. Vai iniciar processo para UCC tipologia
longa duragao.

Cama 16- A Sra. IA apresenta discurso sem nexo, apresentou um vomito alimentar ao pequeno
almoco. A assistente social da unidade fez a avaliagdo social.

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, apresenta maceragio na regido
genital e anal melhorada, dormiu bem.

Cama 18- O Sr. AP mantem recusa de cuidados de satde, ndo se alimenta, nem se hidratada, a
medicacao é feita SC.

22 Reunido Semanal Interdisciplinar

Cama 3- Sra. S
Avaliacdo

e Estavel.
e Apelativa.
e Penso na mama ferida maligna.

Plano
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Na préxima semana a doente tem alta, a assistente social vai combinar com a filha uma data.

Cama 4- Sra. |
Avaliacdo

e (Calma e serena.
e Sem SOS.

Plano
Mantem cuidados.

Cama 5- Sr. F

Avaliacdo

e Familia em exaustdo.

e Dor toracica

e Confusa.

e Astenia, caquexia e anorexia.

Plano

e Proposta de radioterapia.

Cama 7-Sr.C
Avaliacdo
e Foi hoje colocar a prétese.

e Alimenta-se pior.
e Vontade de ir para casa.

Plano
Esposa insegura com o regresso do marido a casa.

Cama 8- SA
Avaliacdo
e Broncorreia.

e  Cultura de expetoracao.
e Esposa muito preocupada.

Plano

e Aguarda resultado da expetoragao.
e Conferéncia Familiar com a esposa.

Cama 9- Sr. E
Avaliacdo

e Esposatem Alzheimer, tem bom suporte familiar.

e Desde a 1 semana piorou, desidratado, recusa alimentar.
e  Ontem teve febre.

e Xerostomia.

e Fratura patolégica do imero esquerdo.

Plano
Hidrata-lo.
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Cama 10- IS
Avaliacdo

Piorada.
Mantem drenagem pela SNG.
Angustia e ansiedade.

Plano

Cuidados em fim de vida.
Olanzapina SL para diminuir a ansiedade.
O filho ndo consegue ver a mae.

Cama 11-Sr.P
Avaliacdo

Cuidador exausto.

Obstipacdo 8-9 dias.

Recusa alimentar.

Tem SNG, O2 e aerossolterapia.
Tosse produtiva.

Plano
Mantem cuidados de fim de vida.

Cama 12- Sra. F

Avaliacao

Insénia relacionada com o pagamento da unidade.
Plano

Aguarda vaga para UCC tipologia longa duracgao.

Cama 15- Sr. M]
Avaliacdo

Ajuste da insulina.
Edema da tibia tarsica esquerda.

Plano
Proposta para UCC tipologia longa duragéo.

Cama 16- Sra.IA
Avaliacdo

Colostomia funcionante.
1 vémito apds o pequeno almogo

Plano

Marcar conferéncia familiar

Cama 17- Sra. LI
Avaliacdo

Feita tentativa para retirar o Oz, mas sem sucesso.
Grau de dependéncia elevado.
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Plano

e A assistente social vai falar com o marido para iniciar processo para UCC tipologia longa
duracdo.

Notas Relevantes do Turno da Manha

Realizada conferéncia familiar para preparacdo da alta da doente LI, uma vez que o marido
recusou o regresso da esposa para o domicilio por exaustao do cuidador, nesse sentido, foi proposto
referenciar a doente para a RNCCI tipologia longa duracdo.

16/03/2019 - Décimo terceiro dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Noite (23h):

Cama 2- O Sr.N dormiu bem, manteve oxigénio.

Cama 3- A Sra. S dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 4- A Sra. I dormiu bem, estd a aguardar vaga na UCC.

Cama 5- O Sr. F teve uma mic¢do abundante, dormiu bem.

Cama 7- O Sr. C dormiu bem, ndo referiu queixas, estd muito triste.

Cama 8- O Sr. SA apresenta tosse menos produtiva. Dormiu bem, esteve mais tranquilo.

Cama 9- O Sr. E recusa a alimentagao, apresenta-se queixoso a mobilizacdo, retirou o cateter SC,
pelas 21:50h foi administrada 1 ampola de morfina de 10mg por dor (EVA-7).

Cama 10- A Sra. IS estd muito inquieta, agitada, retirou SNG, trocado selo de Fentanilo 25 uG/h
TD por este estar descolado. Esta em estado agonico.

Cama 11- A Sra. P totalmente dependente, tem tosse produtiva, ndo foi alimenta por apresentar
estase gastrica de 100ml, esta algaliada. Tem uma tlcera por pressio na orelha direita. Apresentava
gemidos foi posicionada e ficou mais calma. Hoje faz anos a familia vem toda a visita. Pelas 14:30h a
doente estava inquieta, avaliada a temperatura axilar tem 38°C fez paracetamol 1 gr retal, que surtiu
efeito.

Cama 12- A Sra. F dormiu bem, tem os sintomas controlados.

Cama 15- A Sra. M] apresentou insénia, pelas 2 horas administrado Lorazepam 1mg de acordo
com o protocolo, surtiu efeito e acabou por dormir.

Cama 16- A Sra. IA dormiu bem, ontem ao jantar nio se alimentou. De manha pediu agua.

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, mantem o oxigénio, sem transito
intestinal.

20/03/2019 - Décimo quarto dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Tarde (15:30h):

Cama 2- O Sr. N no turno da noite esteve muito inquieto, referiu dor (EVA-8) administrado 1
ampola de morfina pelas 2:45 horas, no turno da manha apresentou-se mais sonolento, mas sem dor
e alimentou-se em pequena quantidade, apresentou expetoracdo com sangue administrado
epsicaprom, recusou a mascara de O2. Fez nebulizagio ultrassonico

Cama 3- A Sra. S estd estavel, tem os sintomas controlados.

Cama 4- A Sra. I esta estavel, esta a aguardar vaga na UCC.

Cama 5- O Sr. F apresentou febre na tarde anterior e pelas 9:30 horas com temperatura axilar
de 38,6°C, foi administrado paracetamol PO, que surtiu efeito e fica com 36,6°C.

Cama 6- O Sr. V recusou a alimentagdo.

Cama 7- O Sr. C esta ausente do servigo para colocar prétese.

Cama 8- O Sr.AU ingressou na unidade durante a manh3, tem diagndstico de neoplasia da
prostata e doenca de Parkinson, esta a acamado ha mais de 1 ano, anquilosado, ndo comunica,
esteve sentado no cadeirdo, apresentou uma dejecao escura

Cama 9- O Sr. E recusa a alimentacdo, apresentou uma dejecdo liquida escura em pequena
quantidade
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Cama 11- A Sra. P apresenta labilidade emocional, alimentou-se bem as refei¢des, pelas 14:30
horas referem dor (EVA- 8) fez 1 ampola de morfina que surtiu efeito.

Cama 12- A Sra. F esta estavel, tem os sintomas controlados.

Cama 13- A Sra. L estd com edemas nos membros inferiores melhorados, apresentou uma
dejecdo liquida.

Cama 14- A Sra. MH ingressou na unidade durante o turno da manh3, tem como diagndstico
tumor da vulva, encontra-se orientada, totalmente dependente, algaliada para conforto da doente
devido a ferida maligna na regido genital. Apresentou fecalomas.

Cama 15- A Sra. M] mantem o mesmo estado clinico.

Cama 16- A Sra. IA mantem o mesmo estado clinico.

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, mantem o oxigénio. Apresenta-se
mais prostrada.

Cama 18- O Sr. SA retirou a SNG, apresenta plegia a direita, estd infetado com MRSA na
expetoracao.

21/03/2019 - Décimo quinto dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30h):

Cama 2- O Sr. N pelas 5 horas apresentou tosse e dificuldade em expelir a expetoracdo, fez
nebulizacao ultrassénico.

Cama 3- A Sra. S dormiu, mas pelas 6 horas comeg¢ou a chamar pelo marido.

Cama 4- A Sra. I esta estavel, esta a aguardar vaga na UCC.

Cama 5- O Sr. F esteve agitado, pelas 3 horas foi administrado oxazepam 15mg, dormiu

Cama 6- O Sr. V estd calmo, recusou a alimenta¢do e medicagdo prescrita.

Cama 7- O Sr. C ainda esta ausente do servigo para colocar prétese.

Cama 8- O Sr.AU no turno da noite apresentou insénia pelas 0:20 horas fez haldol segundo
protocolo do servigo, surtiu efeito e dormiu.

Cama 9- O Sr. E recusa a alimentagdo, esta mais agitado pelas 0:20 horas fez haldol e surtiu
efeito.

Cama 11- A Sra. P apresenta labilidade emocional, alimentou-se bem as refei¢des, pelas 14:30
horas referem dor (EVA- 8) fez 1 ampola de morfina que surtiu efeito, voltou a referir dor (EVA- 5)
pelas 0:10 horas foi posicionada sem efeito, pela 1 hora, continua com gemidos administrado haldol
sem efeito, pelas 2:15horas fez lorazepam sem efeito, pelas 3:30 horas fez brufen e acabou por
descansar por periodos. Durante o turno da manha refere dor (EVA- 7) pelas 12:15 horas foi
administrado uma ampola de morfina 10mg SC.

Cama 12- A Sra. F dormiu, tem os sintomas controlados.

Cama 13- A Sra. L dormiu, tem os sintomas controlados.

Cama 14- A Sra. MHencontra-se orientada, totalmente dependente, algaliada para conforto da
doente devido a ferida maligna na regido genital. Dormiu. Hidratada com espessante.

Cama 15- A Sra. M] durante a noite esteve desperta administrado 1mg que surtiu efeito. No
turno da manha apresenta um discurso delirante (diz que esta a falar com a mae).

Cama 16- A Sra. IA apds o lanche teve um vémito alimentar abundante, pelas 2:30 horas
apresentou outro vémito biliar abundante administrada metoclopramida, dormiu o resto da noite.
Pela manha voltou a ter outro vomito biliar.

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, mantem o oxigénio. Apresenta-se
mais prostrada. Pelas 16:45 horas teve febre com temperatura axilar de 38°C, fez paracetamol PO, as
19 horas ainda mantinha febre com 37,9°C administrado ibuprofeno que surtiu efeito. Durante a
noite esteve calma e estavel.

Cama 18- O Sr. SA alimentado e hidratado por SNG, apresenta plegia a direita. Durante a noite
esteve tranquilo, queixoso aos posicionamentos.

Notas Relevantes do Turno
A esposa do Sr. N abordou a equipa de enfermagem na possibilidade de o doente ir ver o mar,
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uma vez que ele sempre gostou e era a sua Ultima vontade. Falamos com o doente em que
manifestou a sua vontade de ver o mar. Ficamos de fazer as varias diligéncias para concretizar a sua
ida a praia.

Aida a praia é amanha.

22/03/2019 - Décimo sexto dia da pratica clinica

Passagem de Turno da Manha (8h) e Tarde (15:30 horas):

Cama 1- O Sr. R deu entrada durante manh3, diagndstico de adenocarcinoma do pancreas com
metastases hepaticas. Estd consciente e orientado, totalmente dependente elevado, moderado no
transferir

Cama 2- O Sr. N pelas 3 horas apresentou dor (EVA-7) administrado 1 ampola de morfina 10mg
SC, surtiu efeito. Ao pequeno almoco ingeriu 1/3 da dieta, saiu as 10:30 horas para ir ver o mar,
durante o transporte refere dor, foi posicionado e resolveu.

Cama 3- A Sra. S, tem alta para o Lar sai pelas 14 horas.

Cama 4- A Sra. [ apresenta edema no membro inferior direito e tem um penso na mao esquerda,
esta estavel, esta a aguardar vaga na UCC.

Cama 5- O Sr. F esteve agitado, pelas 23:30 horas foi administrado haldol 15mg, ficou mais
calmo e dormiu. De manha apds a higiene fez levante para o cadeirao.

Cama 6- O Sr. V esta calmo, queixoso a mobilizagao.

Cama 7- O Sr. C ainda est4 ausente do servico, segundo informacdo vao retirar a protese e fica a
aguardar a colocacdo de PEG, volta para a unidade ainda hoje, fica com SNG até a marcagdo do
procedimento.

Cama 8- O Sr.AU no turno da noite apresentou insdnia pelas e verborreico por periodos.

Cama 9- O Sr. E mantem-se queixoso aos posicionamentos, ingeriu uma gelatina ao almoco.

Cama 11- A Sra. P pelas 23:30 horas refere dor (EVA- 8) fez 1 ampola de morfina que surtiu
efeito, descansou por periodos.

Cama 12- A Sra. F dormiu, tem os sintomas controlados.

Cama 13- A Sra. L disse que ndo dormiu, refere dor no 12 dedo da mao esquerda.

Cama 14- A Sra. MH piorou pelas 22 horas com dificuldade respiratéria e respiracao ruidosa, fez
medicacdo por indicagio do médico de prevencdo (metoclopramida, buscopam, lasix e 02). De
manha continua com respiragao ruidosa.

Cama 15- A Sra. M] durante a noite refere que dormiu.

Cama 16- A Sra. IA dormiu por curtos periodos, apresentou um vémito alimentar a tarde.

Cama 17- A Sra. LI alimentada e hidratada por SNG e tolerou, mantem o oxigénio. Dormiu
durante o turno.

Cama 18- O Sr. SA alimentado e hidratado por SNG. Sem sintomas descontrolados.

32 Reunido Semanal Interdisciplinar

Cama 2- Sr. N

Avaliacdo
Nio se alimenta
Plano

e [daa praia hoje saiu as 10:30 horas.
e Otimizacdo dos cuidados.

Cama 3- Sra. S
Avaliacdo
Melhorada
Plano
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Tem alta hoje para o lar.

Cama 4- Sra. |
Avaliacdo
e Estavel, edemas, come melhor.

e Fezandlises hemoglobina 8g/dl passaa 10g/dl
e PAP score

Plano
Marcar reunido com a filha, saber as condi¢des em casa e comunicar estado da mae.

Cama 5- Sr. F

Avaliacdo

e Processo infecioso pneumonia a esquerda.
e Realizada colheita de expetoracio.

e  Prescrito levofloxacina

e Estado cognitivo piorado.

e Agitacdo noturna.

Plano

e Prescrito Olanzapina em SOS
e Aguarda UCC tipologia de longa duragao.

Cama 6- Sr.V

Avaliacao

e Agravamento clinico.

e Recusa da alimentacdo, hidratagao e medicacao.
e Ictérico.

e Necessidade de oxigénio.

Plano

e Apoio a familia.
e Mantem cuidados

Cama 7- Sr.C
Avaliacdo

e Prétese migrou, colocada SNG sob sedacao.

Plano
Volta hoje a unidade de cuidados paliativos.

Cama 8- AU
Avaliacdo

e  Metastases Osseas difusas.

e (Cuidadora em exaustdo.

e Doenca de Parkinson (consulta dia 13/03) reducdo da levodopa/carbidopa coincide com
aumento da rigidez.

e Agitacdo psicomotora noturna

e Esposa seguida em Psicooncologia.
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e O filho é o grande apoio e tem forte ligagdo com os pais.
Plano

e (Controlo de sintomas.

Cama 9- Sr. E
Avaliacdo
e Agravamento do estado clinico.

e Recusa alimentar.
e  (Queixoso.

Plano
Vai iniciar corticoide SC.

Cama 10- MC

Avaliacao

e Recidiva de tumor com invasao ganglionar.
e Estd internada desde janeiro.

e Fistula retrovaginal.

e 2 lceras por pressdo nos trocanteres.

e Ureterostomia esquerda.

e Conspiragdo do siléncio.

e Desconhece diagnostico e prognostico.

Plano
Apoio psicolégico.

Cama 11- Sr. P

Avaliacdo

e Angustia e gemidos.

e Metdastases cerebrais.

e Apoio psicoldgico ao marido (muito triste)

Plano

e Aumento do corticoide dexametasona.
e Colocar olanzapina SL.

Cama 12- Sra. F

Avaliacdo
Hipercalcémia.
Plano

e Aguarda vaga para UCC tipologia longa duracao.
e  Ajuste da medicacao.

Cama 13- L
Avaliacdo

e Vive sozinha.
e Tosse produtiva e dor toracica.
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Sem dor, come, tem transito intestinal.
Ascite.
Rejeitou tratamento

Plano

Ajuste da medicagdo
Agendar reunido com os sobrinhos para 22 ou 32feira pelas 14:40 horas.

Cama 14- Sra. MH
Avaliacdo

Cuidadora é a filha.

Epilepsia faz levetiracetam.

Teve hemorragias.

Agravamento da situagdo clinica, dispneia, tosse, dor ndo controlada.
Foi algaliada e retirados fecalomas.

Piorou da parte respiratoria.

Estertor administrado buscopam.

Sub-febril.

Plano

Ajuste ddda tabela de medicagéo.
Cuidados de fim de vida.
Falar com a familia.

Cama 15- Sr. M]
Avaliacdo

Dormiu bem.
Sintomas controlados
Glicémias controladas.

Plano
Aguarda vaga para UCC tipologia longa duracdo.

Cama 16- Sra.IA
Avaliacdo

Quadro de sub-oclusao.
Vémitos.
Tem transito intestinal

Plano

Ajuste da medicacdo prescrever metoclopramida e haldol SC.
Reunido com a filha as 10:30 horas.

Cama 17- Sra. LI
Avaliacdo

Tem transito intestinal.
Tem sintomas controlados.
A filha refere que o pai esta em negagdo e em sofrimento.
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Plano
Esta a aguardar vaga para UCC tipologia longa duracao.

Cama 18- Sr.SA

Avaliacdo

e Isolado por MRSA na expetoracao.

e  Mais reativo.

e Tem SNG para alimentacdo e hidratagdo.
e Edemas no membro superior esquerdo.

Plano

e Pedido de avaliagdo pela fisiatria.
e Atencdo nos posicionamentos, prevenir luxacao.

Notas Relevantes do Turno

Foi tudo preparado para o Sr. N ir ver o mar, requisitada uma ambuladncia e acompanhado por
um enfermeiro e a esposa. O doente saiu apds o pequeno almoco e higiene, a viagem de ida decorreu
sem incidentes, na volta referiu dor foi reposicionado e surtiu efeito, acabando por adormecer.
Elevaram a cabeceira da maca e foi voltado para o mar, ele e a esposa tiraram fotografias, o doente
ficou mais calmo e tranquilo, a esposa estava satisfeita por aquele momento.
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APENDICE B - DIAPOSITIVOS DA ACAO FORMATIVA SOBRE A RSL E
METASINTESE.
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Necessidades do Familiar Cuidador
do Doente Oncologico, em
Contexto DomiciliGrio em Ultimos
Dias e Horas de Vida O

Formadora: Enf. Cecilia Almeida

Aluna de M. do em Cuidados P

Cuidados Paliativos ~_, famii cﬁf Cuidados Paliativos | ===
uida 6§"‘§ - Quatro principios fundamentais:
“tam é?m lares

Os cuidados paliativos foram definidos pela Organizacao
Mundial de Saiude (OMS) em 2002 como sendo “uma
abordagem que visa melhorar a QDV dos doentes - e suas
familias- que enfrentam problemas decorrentes de uma
doenga incuravel e/ou grave e com prognostico limitade,
através de prevencao e alivio do sofrimento, com recurso &
identificacdo precoce e tratamento rigorosos dos problemas,

como da dor, mas também dos psicossociais e espirituais”, . .

Cuidados Paliativos Cuidados Paliativos
O impacto de uma doenca cronica,

grave, incurivel e progressiva ne . rtado
0Ert. o o Twauil Sy pe ein yiriae As pessoas portadoras de
reacoes adaptativas, que condicionam doencas  cronicas, nao
alteraches  na  organizache curaveis e que desejam
funcienamento da familia. Pt e o 15
Gl vez em maior numero,
“Séio  nocossirias  cstratbgias  para : -
lidarmos com a enfermidade e o pﬂncipalmcntﬂ e yivem
procsses qe The es«mmsliblmer‘;[e, acompanhadas e 0s
pereebendo  as  necessidades % 3
doentes e das suas familias e atuando, preatftdores de cuidados sao
através de wma mtervencao teenica, familiares.
rigorosa e ativa, no sentido de dar
resposta ao sofrimento inerente. [ 3 .

Familiar Cuidador de
Doente Paliativo

Cuidados Paliativos

[ emergente o apoio acs cuidadores informais que
necessitam de cuidar o seu familiar em contexto
domicilidrio.

=0 cuidar realizado pelo familiar
cuidador “define-se com base de

) entre um bro da
Segundo a LN(_I este apoio representa uma das i jrcas Sl e auds Gata . de
investigagao. maneira regular € nao
i - e R —— remunerada, a realizar atividades

A operacionalizacao dos Cuidados Paliativos implica: complexas, ey imisinan
psicologicas, eticas, sociais,

+ Garantic suporte social & familin/cuidador informal o
uma efetiva rede de cui res formais que permitam
a0 doente ser cuidada até ao fim da vida onde desejar

o damicilio), p & exAUSTAG
emocional & fisica des cuidadores e permitinde o
acompanhamento no huto. .

demograficas, clinicas, técnicas e

comunitarias, que ultrapassam o

carater meramente assistencial”.
Sousa, Figueiredo ¢ Cerquria (2006)

bV

Familiar Cuidador de Doente
Paliativo

*Os cuidadores familiares

Familiar Cuidador de Doente
Paliativo

*Na Unidao Europeia (21 pa;aesg
em 2008 apreciou-se serem 1
milhées os cuidadores informais
com mais de 25 anos e, destes,
9 restavam pela
menos 35 Mn- de cuidados por
semana.

« Em 2030 ¢é estimado que:

21,5 milhées scjam ('uldmi—oﬂa

mrnmmm com mais de 25 anos

E:s(sr cudados pelo menos. m
SCIANALS

+ 10,9 milhdes a prestar cuidados
pelo menos 35 horas scmanais.

tomam a responsabilidade
de gerir a casa, fazer as
compras, cozinhar, até a
prestacao de cuidados
perante o défice no
autocuidado e prevencao
de complicagoes. A medida
que a condicio de saude
se agrava, aumenta a
exigéncia de cuidados.
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Familiar Cuidador de Doente
Paliativo

« Ser familiar prestador de cuidados é
interpretado socialmente como uma
funcdo intrinseca a condicao
humana.

0O papel de familiar cuidador
normalmente & associado a
mulheres, filhas ou noras que,
perante uma pessoa portadora de
incapacidade na realizacio de
tarefas, ficam responsaveis pela sua
realizacio ou substituicao das

Lite @ﬁ“?ﬂ“m
e Metasintese

mesmas.

Algoritmo
de
Pesquisa

Necessidades do Familiar
Cuidador de Doente Paliative 23;;?;2:',0:: Bd:,;:':ﬂﬁéﬂvo

*O papel do enfermeiro é importante face as multiplas
necessidades encontradas pelos cuidadores+. Tém um papel

facilitador para o desenvolvimento do exercicio do papel do
prestador de cuidades familiar.

™ FI—

E———
[ et s P &GPt
' | i ‘ ' Jn 1 ' ' i i S
e, (TR} e e et et | S | mme o 1
mn— | — . s - —— A s - v ¥
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= ; 1 1.
o — . i 1 ] 1 K e 1 f i
- o T r— = | |
| 2 | | | S ——
i i i P
s i w0 ‘ s | G R
v
i i 1
i ot e i naatban
san| BN (S
—] Fous i - i

O enfermeiro tem compsténcia para avaliar as capacidades que o cuidader deve deter para assistit no ";“"“’“*‘“""‘"'“’“MM":’W" 's’f‘m“"“ "d""‘"“”“‘“‘*""‘:
tocuidadn ou prevenir ns complicagées ¢ o polencial percecionado para adquird lns. bt s v ’“"e i tmnpe. ““’ oy i Duig et g ingle fo wegssion o miipder
au suporte, nomeadamente fornecida por um.

profissional, faonliar om pela mpam social ),

* Necessidades de adquirir capacidades para prestar
- ) L — cuidados seguros.

{ i 1
™ : ......,-. : — + Adquirir competéncias de gestio emocional e
i W equilibrio psicologico.
Pencneiol mers el - Restaurativa)
1 b s evenn e
g « +
£ se| (LESSieatns ) ‘
- P jisde .o ivabiaih PO P
conhecimentos.

O cuidader familinr pode ainda exprimic a necessidade de conhecimentos « aptidoes que serao |5 = i
transauticdos peln enfermero, surge mmtao a funcae formativa, - p

Nesta aguisican de aptidoes o enfermeiro est & capacitar o cuidador familiar para cuidar.

138



Morrer no Domicilio: Necessidades Sentidas pelo Familiar Cuidador

Necessidades do Familiar
Cuidador de Doente Paliative
por preccupacéo  face a0

&n
v v

Grupe sem
Intervencao

*Necessidade de vigilancia do
cuidador familiar, dado que o
cuidador é confrontado com a
fragmentacao da sua propria
esfera  emocional  (emogoes,
sentimentos e inteligéncia
emocional), seja por exaustdo ou

Grupo com
Intervencao

Imrrd.isrlilxmr de CP

Satisfacao dos cuidadores

Intervencdo dos Cuidados Paliativos nas
Necessidades dos Familiares Cuidadores

Caso Clinico

= A Sra. X de 53 anos deu entrada na Unidade no dia 21/02/2018 com o

Temporo-Occipital direite em evolugao. £
dcpa:ndc:ur cul grau ck:var.lb nas AVD's, Tew SNG para alimentacio e
hidratagao. Tem sonda vesical com drenagem de urina com sedimentos. Tem
0, por oculos nasais, O cuidador é o marido que esta de baixa para cuidar,
Apos controlo dos sintomas decorrentes da Gripe B foi proposto ao marido
alta da Sra. Licinia para domicilio.

= Na reuniae com o marido foi-lhe propesto que a esposa ingresse uma UCC
tipologia longa duracao.

Conclusao
-Q:ualmznw no sistema de saude o foco

familiares no seu papel de cuidar.

dé

de

que ¢ o seu

hx:al de ‘morte em casa, mcnnhwer o
ntificar as  necessidades

familiares cuidadores em r.uldadoa

paliativos torna-se primordial. .

* Denota-se uma
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Grugo som
Iatervencas
Itardincigihi 46 CP
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"0 sofrimento humano s6 é intoleravel
quando ninguém cuida.”

Cicely S8aunders
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Necessidades do Familiar
Cuidador do Doente Oncologico

em Contexto Domicilidrio em
Oltimos Dias e Horas de Vida

Acdo Formativa

Data: 20/03/2018

Local: Sala de reunides da Unidade de Cuidados Paliativos de Cantanhede

Destinatarios: Médicos, Enfermeiros, Assistentes Sociais, Psicologos

Formadora

Objetivos

Conteudos

Enf. Cecilia Almeida
Mestranda em Cuidados

de Saude de Castelo Branco

Paliativos na Escola Superior

Cuidados Paliativos: definicdo.

niliar
vo.

Algoritmo

cuidador de doente

0 Sistematica da Literatura e

de

do familiar cuidador
ivo.

e um caso clinico
0 as necessidades
dor.
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INSTRUMENTO DE AVALIACAO PEDAGOGICA DA ACAO FORMATIVA

TS

Assinale com um “x” no quadrado correspondente.
A cscala esta numeradade 1 a 5, em que:

1- Mau, 2- Insuficiente, 3- Suficiente, 4- Bom e 5-Excelente.

Itens a Avaliar 1 213|145
Metodologia letiva utilizada &
Clarcza na exposigao dos contetidos )(
Linguagem utilizada o
Dominio do assunto W
Disponibilidade para esclarecer davidas o
Atitude pedagogica do formador &
Adequagio dos recursos utilizados 9
Relevéncia para a sua pratica profissional of
Correspondeu as suas expetativas B
Avaliagdo global da formagio o

Comentirios e Sugestdes:

Obrigada pela sua colaboragio!
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INSTRUMENTO DE AVALIACAO PEDAGOGICA DA ACAO FORMATIVA

P

Assinale com um “x” no quadrado correspondente.
A escala estd numeradade 1 a 5, cm que:

1- Mau, 2- Insuficiente, 3- Suficiente, 4- Bom e 5-Excelente.

Itens a Avaliar 1 2 3

Metodologia letiva utilizada

Clareza na exposicdo dos contetdos

Linguagem utilizada

Dominio do assunto

Disponibilidade para esclarecer duvidas

XX XX XX -

Atitude pedagogica do formador

Adequagio dos recursos utilizados

Relevancia para a sua prética profissional

DSl Ba

Correspondeu as suas expetativas

Avaliagdo global da formagio

* [X

Comentarios e Sugestaes:

Obrigada pela sua colaboragiio!
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INSTRUMENTO DE AVALIACAO PEDAGOGICA DA ACAO FORMATIVA

Assinale com um “x” no quadrado correspondente.
jol
A escala esta numerada de 1 a 5, em que:
q

1- Mau, 2- Insuficiente, 3- Suficiente, 4- Bom ¢ 5-Excelente.

Itens a Avaliar

Metodologia letiva utilizada

Clareza na exposigio dos conte(dos

Linguagem utilizada

Dominio do assunto

Disponibilidade para esclarccer davidas

Atitude pedagégica do formador

9L (R X]X

Adequagdo dos recursos utilizados

Relevincia para a sua pratica profissional

Correspondeu as suas expetativas

Avaliagio global da formagéo

PR

Comentirios e Sugestdes:

Obrigada pela sua colaboragio!
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INSTRUMENTO DE AVALIACAO PEDAGOGICA DA ACAO FORMATIVA

Assinale com um “x” no quadrado correspondente.
A escala esta numerada de 1 a 5, em que:

1- Mau, 2- Insuficiente, 3- Suficiente, 4- Bom e 5-Excelente.

Itens a Avaliar 1 2 3

Metodologia letiva utilizada

Clareza na exposigdo dos contefidos

Linguagem utilizada

Dominio do assunto

Disponibilidade para esclarecer davidas

Atitude pedagégica do formador

Adequagdo dos recursos utilizados

Relevancia para a sua prética profissional

Correspondeu as suas expetativas

Avaliacio global da formagéo

A | x| x| KX X | e

Comentirios e Sugestdes:

Obrigada pela sua colaboragio!
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INSTRUMENTO DE AVALIACAO PEDAGOGICA DA ACAO FORMATIVA

Assinale com um “x” no quadrado correspondente.
A escala estd numerada de 1 a 5, em que:

1- Mau, 2- Insuficiente, 3- Suficiente, 4- Bom e 5-Excelente,

Itens a Avaliar 1 2|13 45
Metodologia letiva utilizada ,X.
Clareza na exposigdo dos contetidos %
Linguagem utilizada N
Dominio do assunto v,
Disponibilidade para csclarecer dividas %
Atitude pedagogica do formador _,<
Adequagio dos recursos utilizados

Relevéncia para a sua pratica profissional .3{‘
Correspondeu as suas expetativas 5
Avaliagio global da formagdo i

Comentérios e Sugestoes:

Obrigada pela sua colaboracio!
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Nome do Artigo

Autores

s~

Participantes

I Intervencoes

C  Comparagoes

Resultados
(Outcomes)

D Desenho

Nome do Artigo

Autores

P  Participantes

I Intervencoes

C  Comparagdes

0 Resultados
(Outcomes)
D Desenho

Prestadores de Cuidados Familiares a Pessoas Terminais no Domicilio: Contributos para
um Modelo de Supervisao

Teixeira, M.; Abreu, W.; Costa N.

Quem foi estudado?

0 que foi feito?

Podem existir ou
nao
Resultados, efeitos

ou consequéncias
das intervengdes

Como ¢é que a
evidéncia foi
recolhida?

Revista de Enfermagem

Referéncia/Ano /Pais

Referéncia/

2016/

Portugal

Pessoas terminais e prestadores de
cuidados.

8 enfermeiras peritas analisaram as
necessidades e validaram as

fun¢oes/focos de supervisao.

Palavras chave:

Cuidadores;
- : . _ doente terminal;
Permitiu evidenciar a funcdo s
) ; domicilio;
supervisora dos enfermeiros e que esta .
i autocuidado;
pode variar de acordo com as .
) i supervisdo de
necessidades da diade pessoa em fase
enfermagem;

final de vida/familiar cuidador.

Estudo qualitativo

Observagio participante

Classificagdo International para a
Pratica de Enfermagem versao 2013

Técnica Delphi

tomada de decis3o.

Effectiveness of na Interdisciplinary Palliative Care Intervention for Caregivers in Lung

Cancer

Sun, V., Grant, M.
Freeman, B. Zachariah, F.; Fujinami,

Koczywas, M,
Referéncia/ Ano/ Pais

R.; Ferraro, C.; Uman, G.; Ferrell, B.

Quem foi estudado?

0 que foi feito?

Podem existir ou
nao
Resultados, efeitos

ou consequéncias
das intervenc¢des

Como ¢é que a
evidéncia foi
recolhida?

Cuidadores familiares e doentes com cancro
do pulmio em estadio I até IV.

Foi testada a eficicia de intervengdo
interdisciplinar de cuidados paliativos em
cuidadores familiares e doentes com cancro
do pulmio de estadio [ a IV.

Andlise comparativa entre um grupo de
cuidadores familiares que prestam cuidados
usuais e outro grupo onde ocorreu a
intervengdo interdisciplinar em cuidados
paliativos.

Os resultados do estudo revelaram que uma

abordagem interdisciplinar em cuidados
paliativos para cuidadores familiares
originou melhorias  significativas  na

qualidade de wvida social, sofrimento
psicolégico e carga do cuidador
Qualitativo

Ferramentas e escalas de avaliagao.
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Cancer/ 2015/EUA

Palavras chave:
caregiver,

lung cancer,
palliative care,
quality of life,
symptoms.
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Nome do Artigo

Autores

P Participantes

I Intervengdes
C Comparacgoes
Resultados
0
(Outcomes)
D Desenho
Nome do Artigo
Autores

P Participantes

I Intervengdes

C Comparacgoes

0 Resultados
(Outcomes)

European Association for Neuro-Oncology (EANO) guidelines for palliative care in

adults with glioma

Pace, A.; Dirven, L.; Koekkoek, J;

Golla, H. Fleming, J;

Ruda, R;

Marosi, C.; Rhun, E.; Grant, R.; Oliver,
K.; Oberg, I; Bulbeck, H.; Rooney, A.; Referéncia/ Ano/ Pais
Henriksson, R, Pasman, R
Oberndorfer, S.; Weller, M,

Taphoorn, M.

Quem foi estudado?

O que foi feito?

Podem existir ou ndo

Resultados, efeitos ou
consequéncias das
intervencoes

Como é que a evidéncia
foi recolhida?

Doentes adultos com glioma

Abordagem da equipa
multidisciplinar de cuidados
paliativos

A intervencdo das equipas de
paliativos  especializadas e
experientes a cuidar doentes
com cancro, pode melhorar o
controlo de sintomas e a
satisfacdo dos cuidadores, bem
como, reduzir os custos de
saude.

Estudo qualitativo.

Revisdo sistematica da literatura
cientifica baseada na evidéncia.

University of Zurich/
2017/ Suica

Palavras chave

The experience of myeloma caregivers during home-based oral chemotherapy
treatment: a qualitative study

Morris, M.; Lucette, S.

Quem foi estudado?

O que foi feito?

Podem existir ou ndo

Resultados, efeitos ou
consequéncias das
intervencoes

Referéncia/ Ano/ Pais

Cuidadores de doentes com
mieloma multiplo.

Explorar a experiéncia dos
cuidadores de doentes com
mieloma multiplo durante o
tratamento oral em ambulatorio,
para isso foram realizadas
entrevistas a esses cuidadores.

Os cuidadores estavao envolvidos
em uma série de atividades
relacionadas com a organizagdo
dos cuidados. Os cuidadores
estavam todos envolvidos em
atividades comuns de cuidado,
como: gerir medicamentos e
monitorizar os efeitos colaterais,
ndo estavam preocupados com a
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Seminars in
Oncology Nursing/
2017/ Reino Unido

Palavras chave
Caregivers
Carers
Myeloma
Family
Experiences
Oral
Chemotherapy
Support
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D Desenho
Nome do Artigo
Autores
P Participantes
I Intervencdes
C Comparacgoes
Resultados
0
(Outcomes)
D Desenho

Como é que a evidéncia

foi recolhida?

complexidade do tratamento
adaptando-se aos desafios com
solugoes praticas.

Revisdo da Literatura

Estudo Qualitativo e
Fenomenolégico

Cost of informal caregiving in cancer care

Girgis, A.; Lambert, S.

Quem foi estudado?

0 que foi feito?

Podem existir ou
nao

Resultados, efeitos
ou consequéncias

das intervengdes

Como é que a
evidéncia foi
recolhida?

Referéncia/ Ano/ Pais

Cuidadores de doentes com cancro.

Andlise do custo do cuidado, sob
uma perspetiva financeira, fisica e
psicossocial.

A saude fisica dos cuidadores é
afetada, como consequéncia de
priorizar as necessidades e saude
do doente em detrimento do
cuidador. Os cuidadores correm um
maior risco de apresentarem
problemas psicolégicos, referindo
altos niveis de depressio e
ansiedade. A sobrecarga financeira
afeta negativamente a qualidade de
vida dos cuidadores, limitando a
sua capacidade de desempenhar
funcoes de
também tem um impacto adverso
direto na qualidade de vida dos

doentes.

outras cuidado e

Estudo Qualitativo e Quantitativo
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Cancer Forum/ 2017/
Australia

Palavras chave
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Poster N° 63

INTRODUCAG

Em Cuidados
Paliativos, o principal
objetivo no apoio a
familia assenta em
ajudar a cumprir a sua
fungdo cuidadora, a fim
de que o processo de
perda que esta a
vivenciar seja
concluida da forma
mais saudavel possivel
(Reigada, Ribeiro,
Novellas, & Pereira,
2014) . O conhecimento
e a compreensdo sdo
premissas essenciais
para conseguir apoiar a
familia no processo de
doenga avangada.

0O cuidado paliativo em
contexto  domiciliario
produz no cuidador
informal sobrecarga;
preocupacdes,
inseguranga e
isolamento. E ainda
confrontade com a
possibilidade da morte
do seu familiar, o que
leva a que o cuidador
informal na sua maioria
sinta falta de apoio
emocional e pratico,
soliddo e sentimentos
de impoténcia diante da
dor e do sofrimento do
doente (Ferreira, Souza,
& Stuchi, 2008).
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Dias e Horas de Vida”

Lscoh Supesior e Saire
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Sandra Oliveira', Ceclilia Almeida?, Ana Margarida Oliveira®
Departments of 'Medical Oncology, *Pathology, etc
Instituto Portugués de Oncologia do Porto, Portugal

Objetivo Desenho
Identifi as idads dificuldades e obstaculos do Estudo qualitativo, revisao sistematica da literatura,

familiar cuidador do doente em

domiciliario em ultimos dias e horas de vida.
Métodos
Pa

de dados on-line a biblioteca do conhecimento B-on e no motor de busca Google Académico. Apoés a pesquisa em bases de dados,

a realizagio desta revisado sistematica da literatura foi elaborada uma pesquisa bibliografica em Julho de 2017 em duas bases

leitura do abstract, leitura integral dos estudos e aplicagdo dos critérios de e foram 2 estudos que
abordavam a temética em estudo e que vdo incluir a presente revisio sistematica da literatura.

Resultados

A avaliagdo das necessidades do doente em fim de vida e do cuidador familiar, perante o pi de lugédo da

de saiude é uma estratégia de ajuda nas transigoes simultineas (Teixeira, Abreu & Costa, 2016). Este estudo concluiu que
gen de adquirir cap para prestar cuidados seguros (fungdo normativa), necessidade de
trabalhar e integrar novos conhecimentos (fungdo formativa) ou adquirir de gestio e eq
(fungéo ). Além disso o enfermeiro adquire uma fungio supervisora, que pode modificar de acordo
com as necessidades da diade do doente em fim de vida/familiar cuidador (Teixeira, Abreu & Costa, 2016).
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Os do estudo que uma g em Psicoldgico
P para originou

na de vida social, @ carga do cuidador
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PROCEDIMENTO INTERNO

Conferéncia Familiar

Data de Emisséo: Data de Revisao:

Siglas e Abreviaturas

EIHSCP - Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

Objetivo

Otimizar a eficacia e a qualidade das conferencias familiares no ambito dos cuidados paliativos a
doentes referenciados a EIHSCP e suas familias, através da implementacdo de um registo préprio e
avaliacao do indicador de qualidade das conferéncias familiares, contribuindo assim para a melhoria
continua e humaniza¢ao dos cuidados de satde.

Fundamentacao

Em Cuidados Paliativos, o principal objetivo no apoio a familia assenta em ajudar a cumprir a sua
funcéo cuidadora, a fim de que o processo de perda que vivenciam seja concluida da forma mais
saudavel possivel. O conhecimento e a compreenséio sdo premissas essenciais para conseguir apoiar a
familia no processo de doenca avancada. Essas capacidades facilitam e ajudam a encontrar a forma
mais adequada de tratar cada situagao em particular, possibilitando a identificacao dos determinantes
e condicionantes circunstanciais, que aparecem no seio familiar e, assim, realizar um enquadramento
da situagdo do momento que se esta a viver (Reigada, Ribeiro, Novellas, & Pereira, 2014). Por isso nao
faz sentido falar de Cuidados Paliativos sem referenciar uma equipa multidisciplinar e interdisciplinar
que comporta diferentes profissionais, de diferentes areas que apoiem o doente e a familia (Twycross,
2003).

A doenca de um ente querido em fase terminal pode provocar nos familiares uma série de reagoes
emocionais, comportamentais, relacionais, etc. Nesse sentido, o objetivo da equipa € estabelecer uma
relacdo de ajuda, que permita acs familiares passarem por este processo sentindo que nao estdo
sozinhos. Para além de proporcionarem-se os cuidados a pessoa doente, os profissionais de cuidados
paliativos devem direcionar os seus esforcos aos familiares e/ou pessoas proximas, com a intencao de
reforcar as suas capacidades e potencialidades, possibilitando assim que a familia recupere a
confianca, que tantas vezes é perdida. Esta confianca refere-se a tomada de consciéncia das suas
proprias capacidades (doente/familia) que ird permitir percorrer por este periodo de vida tao
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sobrecarregado de experiéncias agudas e chegar a etapa da morte da melhor maneira possivel (Hudson,
2006).
0 impacto de uma doenca cronica, grave, incuravel e progressiva no doente e na familia traduz-se em

varias reagGes adaptativas que condicionam alteragdes na organizacao e funcionamento da familia. As
equipas que acompanham estes doentes, tém que ser habeis em comunicar e a lidar com a mudanca,
com a sobrecarga, com o assumir de novos papéis familiares, administrando as expetativas, dispondo
novos objetivos e um novo sentido para o dia- a- dia. Cuidar de um doente terminal vai implicar uma
correta avaliacao das capacidades fisicas, psiquicas e emocionais da familia (Gongalves, 2011).

Acresce as caracteristicas da condigdo terminal de vida, o grande impacto psicoldgico € emocional que
esta situagdo tem na propria pessoa e nos que com ela convivem. O processo associado & vivéncia da
fase terminal de vida é suscetivel de ser longo, doloroso e marcado por um sofrimento intenso.
(Pereira, 2010)

As Conferéncias Familiares oferecem assim uma oportunidade de cuidado focado no doente e orientado
para a familia, que junta no mesmo instante doentes, familiares e profissionais de saide. £ uma
intervencéo clinica valiosa no contexto dos cuidados em fim-de-vida e tem um impacto positivo na
experiéncia de todas os participantes envolvidos. (Fineberg, Kawashima, & Asch, 2011)

Para que a conferéncia familiar seja conduzida da forma mais correta, os objetivos desta, devem ser
definidos antecipadamente e podem ter varios propositos, que terdo de ser adequados naquele
momento as necessidades de cada utente e familia, personalizando assim os cuidados prestados. Os
principais objetivos sao promover a adaptacaoc emocional individual e coletiva a situacao de doenca
terminal; capacitar a familia para prestar cuidados ao doente e preparagdo para a perda (Neto &
Trindade, 2007).

Existem algumas questdes vivenciadas pela familia que ndo conseguem ultrapassar com os proprios
recursos e por isso, carecem de intervencao profissional a fim de serem resolvidos com sucesso.
Habitualmente, esses problemas decorrem da falta de informacao acerca da evolucao da doenca, das
dificuldades na comunicacao intrafamiliar, da dificuldade em tomar algumas decisdes e da falta de
recursos que possam ser importantes. A conferéncia familiar corresponde a uma forma estruturada de
intervengdo na familia, que deve sempre respeitar os objetivos ja anteriormente apresentados. £ uma
reuniao com plano previamente acordado entre os profissionais presentes e em que, para além da
partilha da informacéo e de sentimentos, se pretende ajudar a mudar alguns padrdes de interacao na
familia. (Neto, 2003)

Com uma informacao adequada sobre o diagndstico e o prognostico, o curso da doenca, os efeitos da
terapéutica e os cuidados a prestar, evita-se a ansiedade da familia/cuidador no percurso de uma
doenca que ndo podem controlar. Tal permite ainda envolver mais a familia na funcdo de cuidar e,
simultaneamente, promover o ajuste a situacao e uma melhor adaptacdo a perda (Guarda, Galvdo, &
Gongalves, 2010).

Aplicacao

Doentes com doenga avancada, incuravel e progressiva ou com prognostico de vida limitado e suas

familias.
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Definigbes

Cuidados Paliativos- sao “cuidados ativos e interdisciplinares prestados aos doentes com doenca
avancada, incuravel e progressiva, integrando o controlo dos sintomas, o apoio a familia e a
comunicacdo adequada. Este tipo de cuidados centra-se nas necessidades (e ndo nos diagnosticos)
deste tipo de doentes e familias, pelo que, muito para além dos doentes oncoldgicos, outros grupos ha
que beneficiam em muito da aplicacdo dos principios da paliagdo” (Galrica, 2003).

EIHSCP- é uma equipa multidisciplinar, dotada de recursos especificos que se complementa e articula

com outras unidades e equipas da instituicao de salide, onde a mesma se encontra integrada.

Conferéncia Familiar- um instrumento de intervencéo estruturada na familia, para ser aplicado na
tentativa de resolucdo de situagdes mais complexas (Neto, 2008).

Indicador de Qualidade- constitui num conjunto de itens da performance pratica, bem definidos e
mensuraveis, num certo dominio dos cuidados, num determinado grupo de doentes bem diferenciados e
numa situacao particular e, que sao descritos com um numerador, denominador e standard. O seu
estudo permite a detecao de areas de melhoria, criando assim condicdes para avaliar, monitorizar e
promover a melhoria da qualidade dos cuidados prestados pelos servicos de Cuidados Paliativos em
Portugal. (Capelas, 2014).

Responsabilidades

E da responsabilidade de todos os elementos da Equipa de Cuidados Paliativos.

Procedimento

Realizar no minime duas Conferéncias Familiares, com os doentes e suas familias que necessitam deste
tipo de intervencao, deve ser feita: apds a referenciacao do utente a EIHSCP e quando alta ou
agravamento do estado geral ou entrada na agonia. Procede-se a avaliacao do indicador de qualidade
Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos através da seguinte formula:

N° de utentes cujas familias foram alvo de pelo menos 2 Conferéncias Familiares
%100

N° total de utentes
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REPUBLICA
PORTUGUESA

SAUDE

EIHSCP

SERVICO NACIONA
DE SAUDE

‘SN

Conferéncia Familiar

Etiqueta de Identificagdo do Doente

Data / /

Duracdo____h

Local:

min

Sala da EIHSCP O Servico de Internamento O
Domicilio O Outro,

Cuidador Principal

Cuidador presente? [JSim [INao  parentesco com o doente: [CJAmigo
Género: PN )
) [JcCoénjuge/Companheiro Ooutro
CImasculino
Opai/mae
[JFeminino
OFilho (a)
Elementos da Familia Contacto Elementos da Equipa Multidisciplinar:
Nome 3 s
P Médico.
arentesco
Nome i
Enfermeiro
Parentesco
Nome g n
Assistente Social
Parentesco
Nome Psicél
Parentesco o
Nome
QOutro
Parentesco

Doente presente?

Osim ONao

Tem conhecimento do diagnostico?

Utente [Jsim [INao

Familia [Jsim [Nao

Esclarecimento do diagnéstico e
prognostico:

Osim [ONao

Conhece quais sao os critérios de referenciagao?

[Osim [CINao

Quais?

O principal objetivo dos cuidados paliativos (CP) & promover o bem-estar e qualidade de vida ao doente, através
da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, tendo por base a identificagao precoce
e o tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais'.

As medidas terapéuticas adotadas nao tém o propdsito de curar, mas de proporcionar a melhor qualidade de vida
e dignidade durante o periodo de vida que ainda tiver, que abarca o controlo sintomatico e diminuicao do
sofrimento fisico, emocional e espiritual. As intervengoes evitam ser cruentas (administracao de soros, sondas,
etc.) exceto em situacoes especificas em que se verifique algum beneficio para o doente. O tratamento adotado é
voltado para a pessoa e ndo para a doenca.

'Lei de Bases dos Cuidados Paliativos Lei n.® 52/2012
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REPUBLICA SERVIGO NACION/ -
PORTUGUESA : DE SAUDE >

SAUDE

Funcionamento da EIHSCP

A EIHSCP funciona de 2* a 6 das 9h as 17h, estamos sempre contactaveis através dos telemoveis 967108711 e
967108742. Através da avaliacdo inicial do doente, sao identificadas as necessidades do doente que precisam de
intervencao. O internamento numa Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) sao internamentos curtos no maximo de
15 dias para controlo de sintomas, resolucdo de situacao social se doente sem familia e Gltimos dias e horas de
vida. Se o doente nao tiver critérios de internamento em UCP, a EIHSCP preconiza sempre que possivel o doente
permanecer com a familia, caso nao seja viavel, sao apresentadas todas as respostas sociais. Em todo o processo,
desde que o doente tenha preservadas as suas faculdades mentais, todas as solugdes encontradas tém de ir ao
encontro das suas expectativas e aceites pelo mesmo.

Motivo de Referéncia para a realizacao de Conferéncia Familiar

[JAdmissao Oconflitos entre equipa e familia

[identificacao de necessidades Olantecipagao de intervencoes e/ou suspensao de

=y abordagens desajustadas
[Calteracao e/ou agravamento do quadro clinico do

doente OPreparacéo da alta
CExisténcia de conflitos intrafamiliares CJEntrada na agonia
[JFamilias muito demandante e/ou agressivas Coutro

Psicologa

Assistente Social

Gestdo da Esperanca

v Expectativas/Gostos do doente.
v Desejos do doente para
concretizar em vida e apods a morte.
¥ Preocupa¢oes (doente/familia)
conflitos familiares, o que falta
dizer, bens materiais...

Sim Nao

Diretivas Antecipadas de Vontade (Ordem de Nao Reanimacao, Testamento Vital, nomeacao
de procurador de cuidados de satde)
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REPUBLICA SERVIGO NACIOP
? PORTUGUESA \ SN DESA%DE

SAUDE

Identificacdo das Necessidades

(Assinalar com uma X a necessidade alterada)

Do Doente

Da Familia

Fisicas
(Conforto e capacidade para manter o bem-estar fisico
necessario a realizagao das atividades diarias)

Capacidade Fisica

Psicologicas
(Capacidade para lidar com a doenca e as suas consequéncias)

Sefrimento Psicologico

Informacao
(Maior conhecimento sobre a doenca, o tratamento, melhorar a
qualidade de vida.

Capacidade Relacional

Espirituais

(Estabelecer uma ligacao entre as dificuldades da vida, da
dimensao fisica, psicologica, social e outras, questdes que regem
a sua existéncia)

Disponibilidades de Tempo

Emeocionais

(Sensacao de desconforto em relacao aos que rodeiam o doente,
condicionada pela doenca que altera o seu aspeto fisico e a sua
autoimagem.

Capacidade Emocional

Econdmicas

(Estao associadas aos custos dos tratamentos, medicacao e
transporte, ligadas a perda de remuneragao por auséncia no
trabalho)

Qualidade de Vida

Sociais
(Recursos disponiveis na comunidade e forma de aceder a esses
MEesmos recursos)

Carga dos Cuidadores

Aquisicao de aptidoes e Competéncias para cuidar

Psicoeducagao

Terapia Cognitivo-Comportamental

Controlar o Stress

Outros topicos discutidos e acordados entre EIHSCP e Familia na Conferéncia Familia
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REPUBLICA
PORTUGUESA

SAUDE

SN SERVIGO NACIONA
DE SAUDE

Li e aceito tudo o que foi abordado e discutido com a EIHSCP, com o compromisso de assumir o que me

compete.
Familia EIHSCP
Parentesco/Assinatura Assinatura
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REPUBLICA SERVIGO NACIONA
? PORTUGUESA 0 i SNS &
SAUDE

Conferéncia Familiar (subsequentes)

Objetivos:

— ) Elementos Presentes =
Familia Equipa CP

Topicos discutidos e acordados entre EIHSCP e Familia na Conferéncia Familia

Li e aceito tudo o que foi abordado e discutido com a EIHSCP, com o compromisso de assumir o que me

compete. i

Familia EIHSCP
Parentesco/Assinatura Assinatura

Data / / Duragdo h min
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Formagio em Servics

[Tema da Formacso =m datos P

Toim 127079058
Formasdarn: oot pmesds i Ensrahu 60 manein|

[t
|+ Ssnitian  BiSCT,

Cuidar a Familia

v ~ Aim

Conferéncias Familiares P et PO e o SR
em Cuidados Paliativos S s, s e
Formadora: Ceeilia Almeida e o s ot e (immninte sl
Aluna do 6° Mestrade cm Cuidados Paliativos da ESALD

[Mieiodologs Loima / vl

[Giyerires Evpocsioon

ancia das

e e utnrovocas

Cuidados Paliativos
Cuidados Paliativos

= Quatro pilares fundamentais:

umu ‘abordagem que n:-u melhorar a QDV dos doentes - e suas familias- que
problem; de uma doenca !ncuravel e/ou grave e com
prog\b:ucn Iummdn lt.uvél de pr cdo e alivio do COIM recurso
ngwu:us dos problemas, como da dor,
maa também dou pmams e espirituais”. Orgmasseacas Mundsal de Saude [OMS) (2002)

Cuidados Paliativos

~As pessoas portadoras de doencas
erénicas, nao curaveis e que desejam
morrer em casa sdo cada vez em maior

principalmen! se vivem
de

Cuidados Paliativos

* 0 impacto de uma doenca cronica,
grave, incurdvel e progressiva, no
doente e a familia traduz-se em varias
reacoes adaptativas. que condicionam
alteragbes  na  organizacao e
funcionamento da familia.

e os
cuidados séao familiares.

. para lid
com a doenca € o seu processo,
perceber as necessidades dos doentes e
suas familias e atuando, através de
uma intervencdo técnica, rigorosa e
ativa, no sentido de dar resposta ao
sofrimento inerente.

Cuidados Paliativos
Familiar Cuidador de Doente Paliativo

A operacionalizacdo dos Cuidados Paliatives implica: =

- -NnUmboEuwpva[z! m»mma + Em 2030 ¢ estimado que:

* Garantir suporte social a familia/cuidador
inform.

al e uma efetiva rede de cuidadores © 21,5 milhdes sejam cuidadores

formais que permitam ao doente ser cuidado até
ao fim onde deaq-r (nomeadamente no

domiciliol % 1

fisica dos cuidadores e permitindo o

informais com mais de 25 anos n
prestar cuidados pelo menos 20
horas semanals,

acompanhamente no luto.

Familiar Cuidador de Doente Paliativo

+ Ser familiar prestador de cuidados ¢
mmmmmnumommnmm
intrinseca a condicao h

0 papel de familiar cuidador normalmente
€ associado a m res, filhas ou noras
que, perante uma pessoa portadora de
h\clplﬂd.ldv na realizagio de tarefas,

responsaveis pela sua realizagio ou
-ubum uicAo das mesmas.
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10,9 milhdes a prestar cuidados
pelo menos 35 horas semanais.

Familiar Cuidador de
Doente Paliativo

* O cuidar realizado pelo familiar cuidador
‘deﬁnr -se com base de interagdes entre

sociais,
técnicas ¢

dimen: psi
demograficas,
comunitarias, que ultrapassam o cariiter
meramente assistencial”.
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Familiar Cuidador de Doente Paliativo

cuidadores l'-mwm lmm a O
vsa bili gerir casa,
de cuidados
deﬁunonnmcmdm e prevengao de
complicaghes

« A medida a condicao de saude se . -

que
agrava, aumenta a exigéncia de
cuidados .

Algoritmo
de
Pesquisa

Necessidades do Familiar Cuidador de Doente
Paliativo Necessidades do Familiar

Cuidador de Doente Paliativo

<0 papel do
encontradas pelos :uldldous ‘Neste unudo & de extrema impcnincu o

1 de dos pi do
;:g:l do p de flmlrllr. sem esq as do
doente em fim de vida.

: e
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[ ) s e pEs | s e el o e — e
' — — o —
FEE
ot = e | ZRE mmUo SR sl SR mmm SRR mmue
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e ;
Cxmcn pe— It e
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O enfermesro deve avaliar a capacidade fisica, emocional, e relacional com o deente em fim de vida

O enfermeiro tem competéncia pqnwﬂwnmmqnenmﬂ-hrmddn para assistir no a-mmeumwmnwmmw Se a avaliacao for negativa o cuidador ¢

uid -las. fornecida
mutocuidado ou prevenir as o potencial p para adquiri oy g ks’ de-sageri ecidapor um gy
FUNCAOG FORMATIVA.
| Funcao Normativa
) ] ] . B S ntis dwad
Posecial para el o e 1
[ty | ey s Seguros.
+
[ — Fum;in Restaurativa
l St g povvent s splte — - -y
o + A e gestio
— BN et pciccldsim
b .

O cuidador familiar pode
transmitides pelo enfermeiro, surge entéo a fungio formativa

ainda exprimir & necessidade de conhecimentos e aptiddes que seran

Nesta aquisicaa de aptidaes o cnfermeiro cst 4 capacitar o cuidador familiar para cuidar.
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Necessidades do
Familiar Cuidador de
Doente Paliativo

@tﬁ—- @l_ﬂ relagio =
ia do economica descontrolados o

de futuro do
familiar, & confrontado com & L
fragmentacio da sua propria esltn

mwwMuw
ao
desconhecido.

Necessidades do Familiar

° Cuidador de Doente Paliativo .

[ *

Grupo sem
Intervencao

!

Lmenmismx de CP w
Grupo com
— bl
. e e
o of / '.. : /\J

rolo de sintomas

P ey m s eath

Necessidades

Satisfacdo dos cuidadores Familiar Cuidqdof ‘ ‘ °

de Doente Paliativo @ ‘

Intervencdo dos Cuidados Paliativos nas (=) =]

Necessidades dos Familiares Cuidadores

Conferéncia Familiar como

Identificar as
Necessidades do Familiar Cuidador

Instrumento  para

-&winclpuldq:ln_lb

Definicao de
Conferéncia
vatiosa | Familiar
tade g o e

e et on s

Mnimhdmmm
« capacitar a familia para prestar cuidados ao

doente;

-mrwh_pn_nnperdaelmdeum

sintomas
clinicon.
« Expiorar

B

i
i

Guidelines para realizagdo de Conferéncia
Familiar (convocagdo, condugdo e avaliagdo)

':...m .,...n_"n..-..ﬁ“"”‘
maﬁmﬁt-#—n-ﬁru
planeamento das intervencoes.

Genograma

1-
i

Indicacdes da Conferéncia

-0 ‘cudedor deve. her bontatade para dar a canhecer
.m%ﬁh%;m
Familiar it
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Guidelines para [eulila;éo de Conferéncia Guidelines para realizagdo de Conferéncia
Familiar (convocagde, condugdo e avaliagdo) Familiar (convocagéo, condugdo e avaliagdo)

* Introdugéo.
* Determinar a compreensdo do proposite da conferéncia

i . quem esteve presente, que decisdes
.moh-m :ul;..hnhn. : ’ “ e .
* Fazer m in" periadicamente com « familia para Documentacéo e P
* Contatar o cuidador familiar e/ou doente
:‘um se a discussao st a ser -lws- e de encontro acompanhamento dias apos & conferéncia dmm.
& iar wtil,
familiar 'ztmmmmm folhetos, documentos « Bihdar T —— n——

se recursos para
encaminhamento para outros membros da  equipa
‘multidisciplinar.
* Concluir a conferéncia.
[ ] L]

Beneficios Decorrentes da

Conferéncia Familiar Proliic e Ieeniiio

* Protocolo de atuacao da Conferencia Familiar na

@ X ﬂ‘ﬂ olia EIHSCP
20 doente, 20 doente: A Bamtlia: -
S - Documento de registo da Conferéncia Familiar.
PS——— PR — Expor o oclasocer dividas [ ——
Satabricor um piano e arncas [y Trnculeas  faiie g
conmenmnal. Yl dnliongn. o0 sainemme wagen 4o porganelibis
ovegrar » eia, dowve o ik go "« ecerencias 14 cusiadon + Contatar uidador apds um més da

mﬂednhmrpulﬂlnrannnﬁdndn
familiar.

Conclusdo

*0 foco dos cuidados, cenira-se mais nas
necessidades

r tendéncia crescente de
phumqganwnnn-uhnldem-mem

mmmmm

torna-se
"0 sofrimento humano sé é mtnrlerave]
quando ninguém cuida.”
L - L
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APENDICE J - CARTAZ DE DIVULGAGAO DA FORMAGCAO EM SERVICO
SOBRE O PROJETO DE INTERVENCAO A EIHSCP.
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........

Sensibilizara EIHSCF para a +  Cuidados Paliativos: definigie;
importancia da identificagio das +  Familiar cuidader do deente paliativo;
dades do familiar euidad M ssidados do Bmiliar euidador do
Percebera importincia das doente paliativo; 2
conferéncias familiares como um Conferencia familiar somo instromento
AL al tis para dentificar as necessidades do
identifieacio das necessidades do Famibiar cud i -
Sinth e 5 Dafinicic do Cor 3
Aperfeigoar a gqualidade: Whmi‘m
aferéncias eom & apl ) para realizagdode
protocolo de atuagio e regsto em Comferéncta Familar lconvocagéo,
documento proprio, condughn e avaliagéo); k
Beneficiosd da Confe
Familiar; i
Projete de Intervencio,
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Cuidar a Familia

A importancia das
Conferéncias

Familiares em
Cvuidados Paliativos

Local: Sala de Reunides da EIHSCP

Data: 12/04/2019 as 16H

Diracie da fermagio: 60 minutos

Formadora: Cecilia Almeida
Aluna do 6° Mestrado em Cuidados Paliativos da




Morrer no Domicilio: Necessidades Sentidas pelo Familiar Cuidador

ANEXOS
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ANEXO A - REGISTO DIARIO INTERDISCIPLINAR
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ANEXO B - MANUAL DE ACOLHIMENTO DO DOENTE NA UCP
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ANEXO C - CERTIFICADO COMO FORMADORA DO “CURSO BASICO DE
CUIDADOS PALIATIVOS”
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ANEXO D - DOCUMENTO DA REUNIAO SEMANAL INTERDISCIPLINAR
DA UCP.
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ANEXO E - CERTIFICADO DE APRESENTACAO DO POSTER.
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ANEXO F - ESCALA FAMCARE TRADUZIDA EM PORTUGUES.
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Satisfacdo dos Familiares dos Doentes em Cuidados Paliativos

Dados Pessoais:

Idade: __anos

Género: OFeminine OMasculino

Habilitagdes literdrias:

Estado civil: OSolteiro CCasado/Unido de Fato [IDivorciado/Separado
DViuvo

Parentesco com o familiar doente?

{iConjuge/companheiro [IFilho/a Genro/Nora Olrm3o/3 OOutro
Qual?

Profissdo:

Situagdo Profissional: CAtivo CReformado [DBaixa por

doenga/Assisténcia & familiar CJOutro Qual?

E o cuidador principal do familiar doente? [ISim  [INdo
Se sim quantas horas por dia presta cuidados? ____H
Hé quanto tempo cuida do seu familiar?

Reflita nos cuidados paliativos prestados ao seu familiar doente. Responda por favor as seguintes guestdes, indicando o seu nivel
de satisfagdo relativamente aos cuidados prestados. Assinale com uma X o quadrado correspondente.

Qual o seu grau de satisfagdo em relacdo a:

Muito
satisfeito
(ms)

Satisfeito
{8

Indeciso
(iD)

Insatisfeito

o

Muito
insatisfeito
(mi}

O alivio da dor do doente.

Informagdo facultada sobre o prognéstico do doente.

Respostas dos profissionais de saide.

Informacdo facultada sobre os efeitos secundarios.

Referenciagdo para médicos de especizlidade

Disponibilidade de cama no hospital.

Reunides com familiares para esclarecer a doenga do doente.

Rapidez com que os sintomas sdo tratados.

Atengdo do médico relativamente a descricio que o doente faz
dos seus sintomas.

10

A forma como os exames e tratamentos sdo realizados.

11

Dispanibilidade dos meédicos para com a familia.

12

Disponibilidade das enfermeiras para com a familia.

13

Articulacdo dos cuidados.

14

Tempo necessario para realizar o diagnéstico.

15

Forma como a famitia € incluida nas decisdes sobre tratamento e
cuidados médicos.

16

Informacgdo facultada sobre a gestdo da dor do doente.

17

Informacdo facultada sobre os exames realizados ao doente.

18

Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do
doente.

19

Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e
tratamentos realizados.

20

Disponibilidades do médico para com o doente.

Adaptado de Almeida, A. (2012). A familia em cuidados paliativos - Avaliagao
da satisfacdo dos familiares dos doentes em cuidados paliativos: contributo para a
validagdo da escala FAMCARE. Lisboa: Universidades de Lisboa Faculdade de
Medicina.
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ANEXO G - AVALIACAO DA FORMACAO EM SERVICO APRESENTACAO
DO PROJETO DE INTERVENCAO PELOS FORMANDOS.
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UNIDADE DE FORMACAO
Avaliacdo da Agdo Feita pelo Formando

CURSO: (bt o folfs A/ fo oo o (F 3 (o did Pt
Data: [/ l% / f“-’ﬁ

| Apreciacdo da Acgdo
utingaae aos |emas ADOraaaos Inaplicaveis Totalmente Aplicaveis
Motivacao e Participacao Ausente Plena
Relacionamento entre Participantes Negativo Muito Aberto
Instalacdes Més Excelentes
Utilizagao dos Suportes Pedagogicos Inadequada Totalmente Adequada
Apoio Técnico/Administrativo Ineficaz Muito Eficaz

Y& atribuiu o valor 1 ou £ a qualquer parametro, justingque:

Intervengao dos Formadore: 5 :
Parametros Dominio do Assunto Cumpeimério des Linguagem Utilizada Relacko com os
ara Objectivos s Participantes

Nome Formador 1j203|4]5(1)2)3|4|5]|1|2|3|4}5|1|2]|3}4]|5

QQ(@'L /4ch X [ X v

Legenda: 1-Mau  2-Insuficiente 3 -Suficiente 4-Bom 5 - Muito Bom

Sugestdes Criticas

Temas a desenvolver mais profundamente: y i /,_ Je, / Do Ko G Jous 7 - Az
-+ . 7
B-Jz_.‘w,{ & /= ~/J N,

Outros temas a incluir em acées deste tipo:

Aspetos mais positivos na agéo:

Aspetos a melhorar:

Sugestdes:
Agradecemos a sua colabora;io}?
Nome(facultativo) . ‘)/ l{-c"
Data: £ Ill /2
u;iumx DE FORMACAD
ULSG.UF.Imp.008.00 Pigina 1 det
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-

UNIDADE DE FORMACAO

Avaliagdo da Acdo Feita pelo Formando

|curso: = JIQ‘LE o Famult 0 & ipsecidincies Ans orier@nas Tomigres em C Y

pata:_ A2 /04 /004

Apreciacdo da Accdo
uLilgage aos |emas ADOrgaqaos Inaplicaveis
Motivacao e Participacao Ausente
Relacionamento entre Participantes Negativo
Instalacdes Més
Utilizagao dos Suportes Pedagogicos Inadequada
Apoio Técnico/Administrative Ineficaz

Se atribuiu o valor 1 ou £ a qualquer parametro, Justinmque:

Totalmente Aplicaveis
Plena

Muito Aberto
Excelentes
Totalmente Adequada

Muito Eficaz

Parametros

Cumprimento dos
Objectivos Participantes

Relagéo com os

Dominio do Assunto Linguagem Utilizada

Nome Formador

1]2f3f4|s|1|2|3|a|sf[1]2]3]4|5]1][2]3]4]5

Ceedia f\\""\ff’\f;(-k

N X X X

Legenda: 1-Mau  2-Insuficiente 3 - Suficiente 4-Bom 5 - Muito Bom

Sugestoes Criticas

Temas a desenvolver mais profundamente:

Outros temas a incluir em agdes deste tipo:

Aspetos mais positivos na agio:

Aspetos a melhorar:

Sugestdes:

Agradecemos a sua colaboragdo!

Nome(facultativo) \\_1; 1&‘ }\\ >

Data:qt: oU Ic.z g

E UNIDADE DE FORMACAD

ULSG.UF.Imp.008.00

Pagina 1 det
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UNIDADE DE FORMACAO
Avaliacdo da Acdo Feita pelo Formando

[ n )
CURSO: [_tvadeiomfic Qs ¥ian
Data: !Q‘ I_iﬁ’i/ ,Zh.\‘,}\

Apreciagéo da Acgdo
uUliligage aos |1 emas Aporaaaos Inaplicaveis x4 g;‘j; Totalmente Aplicaveis
Motivacao e Participacao Alksnte | 75 i_ ‘E E i [___] lj/j Plena
Relacionamento entre Participantes Negativo ; z Lw:l }M:f} Muito Aberto
Instalagdes Mas Q L__m\ : D{— Excelentes
Utilizacdo dos Suportes Pedagdgicos Inadequada ‘r 7? D 1‘ : & } Totalmente Adequada
Apoio Técnico/Administrativo ineficaz [ ﬁ | ] Muito Eficaz

Se atribuiu ¢ valor 1 ou £ a qualquer parametro, justifique:

‘Intervencdo d

Parametros Dominio do Assunto Cung:brj!::::t;uos Linguagem Utilizada R:‘I:t’-::":;::!:’
Nome Formadu!' . 112]3|4|5|1)2|3|4|5|1|2|3]4|5[1]2]3]4]|5
. T /) 7 ~ \ N
oml . (00Mia 4 f f %
1

Legenda: 1-Mau  2-Insuficiente 3 - Suficiente 4-Bom 5 - Muito Bom

Sugestdes Criticas

Temas a desenvolver mais profundamente:

Outros temas a incluir em acées deste tipo:

Aspetos mais positivos na acao:

Aspetos a melhorar:

Sugestdes:

Agradecemos a sua colaboracao!

Nome(facultative)

Pata: ___/ ___ J

E UNIDADE DE FORMACAD

ULSG.UF.Imp.008.00 Pagina 1 de1
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UNIDADE DE FORMACAO
Avaliagdo da Agdo Feita pelo Formando

CURSO: Leudes o ol = uumpmntoce do bfece b . L L. Fliloa
pata: )/ 4 /g0l a
 Apreciacdo da Accdo
Ol @ 61 4 E
uugage aos | emas ADoraaaos Inaplicveis ’—‘ }‘““3 4‘*] ] {"‘-’i Totalmente Aplicdveis
Motivacao e Participacao Auserie BREEEN [_ —l E\p— Plena
Relacionamento entre Participantes Negativo ”"”“% ‘FW* D r“"l ;")"iT Muito Aberto
e Sl 4
Instalagoes Mas i’E ] ki‘g [\;ﬂg E—- Excelentes
Utilizagao dos Suportes Pedagégicos RadeGiad [j ;ﬁ I vl W Totalmente Adequada
Apoio Técnico/Administrativo Ineficaz [_—| i_‘ rq TA Muito Eficaz

Se atribuiu o valor 1 ou £ a qualquer parametro, justifique:

Intervencao do

Cumprimento dos

Parametros Dominio do Assunto Obiecitvos Linguagem Utilizada R::i:;;:::‘
Nome Formador 1123|4512 3|4|5)1j2]3|4|5]|1]|2|3]4]|5
el A -\ ¥ L L 2

Legenda: 1-Mau 2-Insuficiente 3 - Suficiente 4-Bom 5 - Muito Bom

Sugestoes Criticas

Temas a desenvolver mais profundamente:

Outros temas a incluir em agdes deste tipo:

Aspetos mais positivos na acao:

Aspetos a melhorar:

St des:

Agradecemos a sua colaboragao!

/s
Nome(facultative) __ 7. ¢

Data: ][/_.f _4_/ Jots

E UNIDADE DE FORMACAC

ULSG.UF.Imp.008.00 Pagina 1 de1
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UNIDADE DE FORMACAO
Avaliacdo da Agdo Feita pelo Formando

CURSO: /s druy o ;ﬁ‘;;,un/én - 11 poe ldnun dan [(Bnlifinuan fawbaren e OF

Data: Jd. /@ 7 /.dpin

| Apreciacdo da Acgdo
uliigaae qos |emas Aporaaaos Inaplicaveis Totalmente Aplicaveis
Motivacao e Participacao Ausente Plena
Relacionamento entre Participantes Negativo Muito Aberto
Instalagoes Més Excelentes
Utilizagao dos Suportes Pedagogicos Inadequada Totalmente Adequada
Apoio Técnico/Administrativo Ineficaz Muito Eficaz

Se atribuiu o valor Tou £ a qualquer parametro, justirique:

Intervengao dos Farmadol

Cumprimento dos

Relagéo com os

Parametros Dominio do Assunto Gbjectivas Linguagem Utilizada Participantes
Nome Formador 1l2|3|4|5|1|2|3|4|5[1]2]|3]4]|s5]1]2]3]4]s
(abia fJf'u_Jf‘nrl\() A X X A

Legenda: 1-Mau 2 -Insuficiente 3 -Suficiente 4-Bom 5 - Muito Bom

Sugestdes Criticas

Temas a desenvolver mais profundamente:

Outros temas a incluir em agdes deste tipo:

Aspetos mais positivos na agao:

Aspetos a melhorar:

Sugestoes:
Agradecemos a sua colaboracao!
Nome(facultativo) -4(‘:@’0‘0
Data:J,}_lEA‘_l t(f
UNIDADE DE FORMACAO
ULSG.UF.Imp.008.00 Pagina 1 det
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ANEXO H - AVALIACAO DA FORMACAO EM SERVICO APRESENTACAO
DO PROJETO DE INTERVENCAO PELO FORMADOR.
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UNIDADE DE FORMACAO
Avaliacdo da Acao Feita pelo Formador
Desi a do: ~ ¥ o ~ -
esignacao da Acdo (c { b rlu\ 0 G.\u »-ZQA 1 3 ‘—ﬂ- \qw\ .|/7c)/\ )ﬂ,\ WM Clc cﬁm fu r\al.’ E'mr..a_
B Faaiong tox GQuedadas’ Palradyors
Data: A&/U 1 o4 Horas: !6 as
EQUIPAMENTOS TECNICO-PEDAGOGICOS
Quantidade Funcionalidade Observacdes
Sim Nao
Computador Portatil [:]
Videoprojetor l:' I:I El
Outros Materiais: I:l D D
De um modo geral, qual a sua opiniao acerca dos/as formando/as relativamente a:
1 2 3 4 5
Interesse evidenciado Inadequado [_] [] [] [ Muito Adequado
Participacao ativa na sessao Inadequado D |:| [:l D @ Muito Adequado
Vontade expressa em Inadequado I:I E] [:| I:] @ Muito Adequado
aprofundar conhecimentos
CARACTERIZACAO DAS INSTALACOES
Local: r)Cl.Q(.k L‘-‘\_Q Q\\u\?& &m Gl &ur ‘0!' QLQ»\(&'\ VO
1 2 3 4 5
Espaco formativo Inadequado D D D D Muito Adequado
Observacées:
OCORRENCIAS
O FORMADOR Responsavel pela formacao
em servico
2 & ;‘jévu.:tu Cf(.,z. =
E UNIDADE DE FORMACAD
ULSG.UF.Imp.007.00 Pagina 1 det
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ANEXO | - CERTIFICADO DA FORMACAO EM SERVICO DO PROJETO
DE INTERVENCAO.
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REPUBLICA S N SERVICO NACIONAL
PORTUGUESA DE SAUDE
SAUDE

(YN

CERTIFICADO

Certifica-se que CECILIA PATRICIA SILVA DE ALMEIDA, participou como
Formador(a) na Acao de Formacao sobre o tema “CUIDAR A FAMILIA - A
IMPORTANCIA DAS CONFERENCIAS FAMILIARES EM CUIDADOS PALIATIVOS”,

que decorreu no dia 12 de abril de 2019, com a duracao total de 01:00 Hora.

Unidade Local de Salde - Guarda, 25 de julho de 2019

A Coordenadora da Unidade de Formacao
Unatela Git
Certificado n © 193 / 2019 / ULS - EPE - FS

Atividade Formativa organizada pela Unidade de Formagdo da Unidade Local de Saude da Guarda, E.P.E.
com Idoneidade reconhecida pela ACSS, conforme Despacho Ministerial de 01/07/2001,
com o n° de acreditagao, 081 de 07/06/2001.

ﬁ UNIDADE DE FORMACAQ
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ANEXO J - RELATORIO DE ATIVIDADES DA UCP 2017.

199



Cecilia Patricia Silva de Almeida

Segundo o Relatério de Atividades, no ano de 2017, a unidade admitiu 188
doentes, 109 do sexo masculino e 79 do feminino. A admissao do doente é realizada
pelo envio de doentes da equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) de dois hospitais, maioritariamente das suas EIHSCP, apds a avaliagao da
situacao clinica do doente. No ano em anadlise e tendo por base os doentes admitidos
a partir de 1 de abril, registou-se que 93% dos doentes admitidos eram doentes do
foro oncolégico, e 7% nao oncoldgicos. A taxa de ocupacao da unidade referente, ao
mesmo ano situou-se entre o registo mais baixo de 44,26% correspondente ao més
de setembro e ao valor de 89,61% referente ao més de margo.

A taxa de ocupacao média de 2017 registou-se nos 71,6%. A demora média
decafu de 33,69 dias no primeiro trimestre do referido ano para 23,34 dias, cuja
justificacdo se prende com a unidade ter integrado a Rede Nacional de Cuidados
Paliativos (RNCP), cuja proposta é de internamentos médios de 15 dias para
controlo de sintomas, mas segundo o referido relatério ficou a dever-se mais ao
facto dos doentes estarem a ser referenciados em fases muito tardias,
nomeadamente Ultimos Dias e Horas de Vida (UDHV).

Também a salientar a dificuldade de encaminhar os doentes ap6s o controlo
sintomatico por dificuldades ou auséncia do cuidador, falta de equipas de suporte
na comunidade e demora no ingresso na Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), fatores que impedem a alta precoce. No ano em analise, de 199
doentes, 11 dos quais tinham transitado do ano anterior, 34 regressaram ao
domicilio, a uma resposta social ou RNCCI, 12 sairam da unidade devido a
agudizagdes e tratamento programados em unidade hospitalar e 142 faleceram.
Salienta-se do mesmo relatério que relativamente aos doentes que tiveram alta, a
patologia mais prevalente é a do aparelho digestivo (19), seguidamente a do
aparelho génito-urinario (6), insuficiéncia de 6rgao e sistema nervoso central (2),
aparelho respiratorio, cabeca e pescoco, cerebrovascular, doencas degenerativas e
intoxicacdes com (1). (Unidade de Cuidados Paliativos, 2017).

Unidade de Cuidados Paliativos (2017). Relatério de atividades da unidade de cuidados
paliativos 2017.
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