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“Na fase terminal de uma patologia prolongada, a satide poderd ser
entendida ndo como a auséncia de doengca mas sim como a possibilidade de
encerrar a existéncia de forma apropriada, dando um sentido a vida que resta
viver. Encontrar um sentido para a vida, mesmo quando se vive uma doenga
terminal, passa por ter a convicgdo, por sentir, que se estd a cumprir um papel
e um fim que sdo unicos, numa vida que trds consigo a responsabilidade de ser
vivida plenamente, de acordo com o potencial humano de cada um. Dessa forma
poder-se-d atingir uma sensagdo de plenitude, de paz interior e até mesmo de
transcendéncia.”

Webb (2000)

“Se perdem gestos, cartas de amor, malas, parentes.

Se perdem vozes, cidades, paises, amigos.

Romances perdidos, objectos perdidos, historias se perdem.
Se perde o que fomos e o que queriamos ser.

Se perde o momento.

Mas ndo existe perda, existe movimento”.

Bruna Lombardi (2006)
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Resumo

Os Cuidados Paliativos sao cuidados activos e totais, prestados por equipas
multidisciplinares com formacdo e treino adequado a doentes com doenca crénica,
avancada e terminal e suas familias, num momento em que o tratamento curativo ja
ndo responde. A complexidade destes doentes exige aos profissionais preparagido
técnica, formacado tedrica e experiéncia pratica efectiva.

Esta dissertacao consiste no relatdrio de Pratica Clinica, para obtenc¢ado do grau de
Mestre realizado no ambito do 1.2 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior
de Saude Doutor Lopes Dias, sob orientacdo da Professora Doutora Paula Sapeta tendo
como tematicas “Implementacdo da Consulta de Apoio a Familia no Luto” e reflexao
critica sobre a Pratica Clinica desenvolvida. Pretende demonstrar a importancia da
qualidade e do rigor nos Cuidados Paliativos de forma a tornar mais digna a vida dos
doentes nesta fase da vida. Evidencia a necessidade do investimento numa formacao
avancada em C. P. para os profissionais que trabalham neste ambito, pois é uma forma
de garantir a prestacao de cuidados de exceléncia e humanizados aos doentes e
familias.

A pratica clinica foi realizada numa Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos, a oportunidade de realizar o ensino clinico, € uma mais-valia na
aprendizagem, para o desenvolvimento da pratica e aperfeicoamento da mesma,
proporcionando uma perspectiva da praxis e realidade dos C.P. no nosso Pais.

Durante a mesma foi desenvolvido um projeto de interven¢do em conjunto com
uma colega de mestrado, tendo por base os dois temas que cada uma estaria a
desenvolver: O Apoio no luto e o Diagnéstico Clinico do Estado de Agonia. Sendo dois
temas que se complementavam, decidimos organizar um Curso Basico em Cuidados
Paliativos na area onde exercemos fungdes. Este curso teve o apoio cientifico da APCP
0 que se mostrou uma mais-valia quer para os formandos quer para nos proprias
enquanto profissionais de saude.

Durante toda a pratica assistencial, o objectivo foi adquirir competéncias e aplica-
las, tendo sempre em vista toda a importancia do apoio no processo de luto. As doencas
prolongadas, cronicas e incuraveis, estdo associadas a perdas nos doentes, familiares e
profissionais de saide, conduzindo muitas vezes a processos de Luto complicados, pelo
que é importante avaliar previamente, com intervencdes em tempo util. A morte nao é
uma possibilidade, mas um facto inflexivel da prépria vida.

Palavras-chave: cuidados paliativos, luto, familia
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Abstract

Palliative Care is active and total care provided by multidisciplinary teams with
appropriate training and training for patients with chronic, advanced and terminal
illness and their families, at a time when the curative treatment no longer responds.
The complexity of these patients requires professionals to prepare technical,
theoretical training and practical practical experience.

This dissertation consists of the Clinical Practice report to obtain the Master's
Degree held under the 1st Masters Degree in Palliative Care at the Doutor Lopes Dias
High School of Health, under the guidance of Professor Paula Sapeta, with the theme
"Implementation of the Consultation of Support to the Family in Mourning "and critical
reflection on the Clinical Practice developed. It aims to demonstrate the importance of
quality and rigor in Palliative Care in order to make life more dignified for patients at
this stage of life. It highlights the need for investment in advanced training in C.P. for
practitioners working in this field as it is a way of ensuring the delivery of excellence
and humanized care to patients and families.

The clinical practice was performed in a Community Support Team in Palliative
Care, the opportunity to perform clinical teaching, is an added value in learning, for the
development of practice and improvement of the same, providing a perspective of the
praxis and reality of CP in the our country.

During the project, a project of intervention was developed together with a
colleague of masters, based on the two themes that each one would be developing:
Support in mourning and the Clinical Diagnosis of the State of Agony. Being two
complementary themes, we decided to organize a Basic Course in Palliative Care in the
area where we work. This course had the scientific support of the APCP which proved
to be an asset both for the trainees and for ourselves as health professionals.

Throughout the practice of care, the objective was to acquire skills and apply them,
always bearing in mind the importance of support in the grieving process. Prolonged
chronic and incurable diseases are associated with losses in patients, family members
and health professionals, often leading to complicated grief processes, so it is
important to evaluate them in advance with timely interventions. Death is not a
possibility, but an inflexible fact of life itself.

Keywords: Palliative care, mourning, family
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Implementacédo da consulta de apoio a familia no luto

Introducao

Este trabalho consiste no relatério de estagio do Mestrado em Cuidados Paliativos,
realizado na Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos do Centro de
Satde de B. (ECSCPB da Unidade Local de Saide do Baixo Alentejo, EPE) em saude na
comunidade, com os critérios de qualidade pretendidos pela APCP (Associa¢do
Portuguesa de Cuidados Paliativos). Para ter uma experiéncia o mais enriquecedora
possivel, as 200h de pratica clinica, foram realizadas sem interrup¢des e decorreu
desde 20 de Maio até 24 de Junho de 2013.

Durante toda a pratica clinica, quer no servico mencionado, quer nas formacgoes
realizadas bem como na elaboracdo deste relatorio descrito, o objectivo foi adquirir
competéncias e aplica-las, tendo sempre em vista toda a importancia do apoio no
processo de luto, sendo este o tema principal, bem como todas as outras areas
relacionados com os cuidados ao doente que necessita de cuidados paliativos.

Considero a pratica clinica fundamental no processo de aprendizagem, permitindo,
em conjunto com os outros profissionais de satude, desenvolver conhecimentos e
capacidades nas varias vertentes do saber.

O Mestrado em Cuidados Paliativos integra uma aquisicdao de conhecimentos na
area, permitindo uma maior especializagdo na intervencao junto ao doente e familia
em situacdo de doenga cronica, avangada, progressiva e incuravel, tendo em conta o
trabalho desenvolvido em equipa, fundamental para a assisténcia integral do ser
humano. Os Cuidados Paliativos incluem o apoio a familia, por equipas especificas em
Cuidados Paliativos, em internamento ou no domicilio e tém como principios, o alivio
dos sintomas, o apoio psicolégico, espiritual e emocional, o apoio a familia, o apoio
durante o luto e a interdisciplinaridade.

A OMS, em 2002, definiu os cuidados paliativos como “uma abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida dos doentes que enfrentam problemas decorrentes de uma
doenga incurdvel com progndstico limitado, e/ou doenga grave (que ameaga a vida), e
suas familias, através da prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo
precoce, avaliagdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a
dor, mas também dos psicossociais e espirituais” (Neto, 2010, pag. 3).

O aumento da esperanca média de vida, consequéncia de uma avassaladora
evolucao tecnolégica e ao nivel da medicina, leva a que os individuos vivam com
doencas crénicas e que num determinado momento do seu processo de doenca
necessitem de cuidados continuos e/ou paliativos. Também factores como a alteracao
da estrutura familiar com a passagem a familias nucleares e mononucleares, assim
como as restricoes dos custos na saude influenciam o aumento de situacdes de
dependéncia. O Conselho da Europa reconhece existirem graves deficiéncias e ameacgas
aos direitos dos seres humanos a serem apoiados na fase final das suas vidas, sendo
fundamental uma maior atencdo as condi¢coes de vida dos doentes que vdo morrer,
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nomeadamente na prevencao da soliddo e do sofrimento, oferecendo aos individuos a
possibilidade de receber cuidados num ambiente apropriado, que promova a
proteccao da dignidade deste, baseando-se em trés principios fundamentais:

- Consagrar e defender o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida aos
cuidados Paliativos;

- Proteger o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida a sua propria
escolha;

- Manter a interdi¢do absoluta de, intencionalmente, se por fim a vida dos doentes
incuraveis e na fase final da vida PNCP (Programa Nacional de Cuidados Paliativos,
2004, Pag.3).

A abordagem da fase final da vida tem sido encarada pelos servicos de saude, como
uma pratica estranha, com a qual é dificil de lidar, uma vez que a incurabilidade e a
realidade inevitavel da morte sdo consideradas como um fracasso da medicina. Os
Hospitais e os centros de Sadde foram vocacionados para tratar e promover a
prevencdo da doenga, tornando-se dificil o acompanhamento global dos doentes em
sofrimento intenso na fase final da vida e a ajuda que necessitam para continuarem a
viver com dignidade e qualidade.

A complexidade do sofrimento e a combinacdo de factores fisicos, psicolégicos e
existénciais na fase final da vida, obrigam a uma abordagem multidisciplinar, além da
familia do doente, profissionais com formacao e treino diferenciados, voluntarios
preparados e dedicados, bem como a prépria comunidade.

Existe muito a fazer na linha do cuidado da dimensao da mortalidade humana,
prestando uma atencdo especial a qualidade de vida e controlo dos sintomas como
prioridades fundamentais. E nessa perspectiva que os C.P. sdo eficazes e sdo uma
resposta de cuidado a pessoa, nesse momento critico de vida.

Os Cuidados Paliativos sdo, uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar
e apoiar activamente os doentes na fase final da vida, assegurando a melhor qualidade
de vida aos doentes e familia. A familia deve ser activamente incorporada nos cuidados
prestados e por sua vez, ser ela prépria, objecto de cuidados, quer durante a doenca,
quer durante o luto. Os familiares necessitam de receber apoio, informacao e instrugdo
da equipa prestadora de Cuidados Paliativos, para que consigam compreender, aceitar
e colaborar nos ajustamentos que a doenga e o doente necessitam.

A cumplicidade da relacao entre profissionais de saide e doentes permitira que os
gestos terapéuticos e de conforto assumam um significado proprio e sejam prestados
e aceites com naturalidade, muitas vezes, com alegria.

Esta é uma area que deve ser investida, cuidada e olhada para além do que se vé, s6
neste exercicio é possivel o sentido terapéutico, entendendo os siléncios, os
comportamentos e as palavras, para além dos siléncios, dos comportamentos e das
palavras “Por detrds do que se vé, existe qualquer coisa de mais profundo, menos fdcil,
mas infinitamente mais bonito e poético como a propria vida afinal. Esquecé-lo é ignorar.
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Descobri-lo é dar. Como quem entende os siléncios do que ndo é dito. Como quem sabe o
que se estrutura para ld de uma fachada.” (Strecht, 2001).

A elaboracao deste relatorio permitira uma reflexdao cuidada sobre o periodo de
Pratica Clinica e o trabalho desenvolvido, assim como competéncias adquiridas e
objectivos atingidos.

O percurso clinico foi orientado e dirigido pelos objectivos gerais que foram
tracados no inicio do processo:

e Compreender e aplicar os valores dos Cuidados Paliativos na sua pratica
assistencial;

e Demonstrar competéncias na implementacao de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca cronica, avangada e progressiva, a sua familia e
ao seu grupo social de pertenc¢a, maximizando a sua qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos Cuidados
Paliativos, sempre em colaboragdo com a restante equipa multidisciplinar;

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

e Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de
Cuidados Paliativos, em regime de apoio domiciliario;

e Desenvolver a capacidade de reflexao critica das praticas assistenciais
observadas no periodo do estagio clinico, mediante a elaboracao de um
relatério final e da constru¢do de um plano de implementacdo de uma equipa
de Cuidados Paliativos.

Ao longo do caminho percorrido, desde a base tedérica do mestrado até a parte
pratica do mesmo, a reflexdo que tenho vindo a exercer tem permitido cada vez mais
reafirmar o importante papel que cada profissional tem numa equipa, cada um de
forma particular contribui incessantemente para responder as necessidades
crescentes do doente e familia, sempre na melhoria da qualidade de vida e conforto.
Enquanto enfermeira sinto-me cada vez mais capacitada para exercer esse papel.

Este relatdrio encontra-se dividido em trés partes: na primeira pretende-se fazer
uma descricdo sumaria do modelo de organizacdo e funcionamento do servico e
equipa, bem como uma reflexao critica do mesmo; na segunda parte ira proceder-se a
identificacdo das competéncias adquiridas nas areas chave dos CP (Comunicacao,
controlo de sintomas, trabalho em equipa e apoio a familia), irdo ser enunciados os
objectivos e a forma como estes foram atingidos, pormenorizando as actividades
realizadas para esse efeito; por fim a terceira parte refere-se ao projecto de intervencao
desenvolvido.
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PARTE | - DESCRICAO/JUSTIFICACAO DO ESTAGIO

1  Principios dos Cuidados Paliativos
1.1. Definicdes

1.1.1. Cuidados Paliativos

Em Portugal, os Cuidados Paliativos sdo uma atividade recente com inicio nos anos
90. Em 2004, o Ministério da Saude publicou o Plano Nacional de Cuidados Paliativos
(PNCP) onde estes sdo reconhecidos como “
satde, que requer apoio qualificado, como uma necessidade em termos de satide ptblica”
(DGS, 2004, pag.4). Em 2006, através do Decreto-lei n2101 foi criada a Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) que visa a prestacdo de cuidados de
saude as pessoas com doencas cronicas incapacitantes e com doencas incuraveis em
fase avancada e no final das suas vidas. Sem duvida que sublinhamos as palavras da
DGS (2004, pag.4) ao afirmar os cuidados paliativos como “um imperativo ético que
promove os direitos fundamentais e como uma obrigagdo social”. Em 2010, foi publicada
a ultima versdao do PNCP onde sdo reformulados alguns conceitos e definidas as
premissas para a sua implementagdo (DGS, 2010).

um elemento essencial dos cuidados de

Os Cuidados Paliativos sdo os cuidados activos e totais aos pacientes com doengas que
constituam risco de vida, e suas familias, realizados por uma equipa multidisciplinar, num
momento em que a doenga do paciente jd ndo responde aos tratamentos curativos ou que
prolongam a vida...estendem-se muito para além do alivio dos sintomas fisicos; eles
procuram integrar os aspectos fisicos, psicologicos e espirituais do tratamento de modo
a que os doentes se possam adaptar a sua morte iminente de forma tdo completa e
construtiva quanto seja possivel (Twycross, 2003, pag.16).

Os Cuidados paliativos assentam no controlo da dor e de todos os sintomas, no suporte
psicolégico, emocional e espiritual, mediante uma comunicagdo eficaz e terapéutica; no
cuidado a familia, devendo esta ser incorporada nos cuidados prestados, e por sua vez,
ser ela propria, objecto de cuidados, quer durante a doenga, quer durante o luto; e no
trabalho de equipa onde todos se centram numa missdo e objectivos (Sapeta,
2011,pag.74).

1.1.2.Paliacao

Toda a medida que resulte em alivio de um sofrimento do doente, promovendo o
conforto do mesmo. Nao se indicam os tratamentos invasivos e dolorosos, sob pena de
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proporcionar apenas prolongamento inutil de sofrimento. O doente deve continuar a
receber cuidados essenciais e suporte de vida, incluindo a aten¢do constante da familia
e de seu entorno afetivo, de modo a jamais se sentir abandonado ou maltratado (Maciel,
2008, pag.23, 24).

1.1.3.Accéo Paliativa

Qualquer medida terapéutica sem intuito curativo, que tem como objectivo aliviar,
em internamento ou no domicilio, os impactos negativos da doenca sobre o bem-estar
do doente. As acg¢des paliativas integram a pratica profissional, qualquer que seja a
doenca ou a fase da sua evolugdo. Podem ser prestadas em hospitais, centros de saide
ou em cuidados continuados, particularmente em situa¢des de condicao irreversivel ou
de doenga crénica progressiva ( PNCP, 2004, Pag.6).

1.1.4.Sofrimento

Segundo Cassel (1991), “é um estado especifico de distress que ocorre quando a
integridade de uma pessoa é ameagada ou destruida. A intensidade desse sofrimento é
medida nos termos do prdprio paciente, a luz dos seus valores, das suas vivéncias, das suas
crengas e recursos, enfim, de uma multiplicidade de factores que fazem do sofrimento
humano uma realidade complexa e ao mesmo tempo Unica para cada individuo que o
experimenta. O sofrimento é sempre vivido por pessoas e ndo por corpos e como tal,
ultrapassa os aspectos fisicos da doenga”(Cassel, 1991, citado por Neto, 2010, pag. 7).

O Sofrimento associado a uma doenga terminal é um conceito complexo, como
principais fontes do mesmo podem estar a perda de autonomia; sintomas mal
controlados; alteracdes da imagem corporal; perda do sentido de vida; perda da
dignidade, perda de papéis sociais e estatuto; perda de regalias econémicas; alteracoes
nas relacdes interpessoais; modificacdo de expectatitvas e planos futuros; abandono
(Neto 2016, pag. 7).

A doencga croénica e incuravel, ndo é possivel de ser mudada, o ser Humano doente
pode ser ou nao capaz de encontrar um sentido positivo, existem pessoas que apesar
de todo o sofrimento conseguem encontrar um sentido positivo e um crescimento
interior.

1.1.5.Dignidade

“ A preservacdo da dignidade no fim da vida é o objectivo central dos Cuidados
Paliativos... Ajudar a manter a dignidade vai mais além daquilo que se faz com ou ao
doente, reside no valor de pequenos actos silenciosos e dignificadores que tecem a vida
de todos os que estdo envolvidos no cuidado... A dignidade ndo é algo que se tem, mas é a
exceléncia do que é (Sapeta, 2011, pag. 87, 92).
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Segundo Twycross,”... passa por aceitar a pessoa tal como ela é, seja quem for e como
for, acima de tudo, como uma pessoa vdlida, uma pessoa com valor...Se nds tivermos um
olhar construtivo e acolhedor para com os doentes, eles melhoram e todos mudam de
atitude. A familia e os amigos também podem transmitir um sentido de dignidade
constante.” (Twycross, pag. 2, 3)

Para muitos doentes a dignidade esta relacionada com a ideia de que a sua esséncia
permanecera para além da morte, a ideia de que serdo lembrados pelos seus entes
queridos e assim estardo sempre “vivos” neles e através deles. Estd associada a
qualidade de vida na pratica dos C. P.

Segundo Paldron, (2005) “Todos vamos morrer e, quando chegar essa altura, quase
todos gostariamos de poder estar rodeados pela familia e os amigos, num ambiente
familiar onde nos sentissemos mais sequros e tranquilos. Ndo hd maior conforto do que
poder contar com o carinho e o apoio das pessoas que nos sdo mais queridas (...)” (citado
por Ramires e Almeida, Junho 2014, pag. 6).

A dignidade esta relacionada com a qualidade de vida e depende directamente do
grau de satisfacdo que a pessoa sente pela mesma e é influenciada por dimensaées fisica,
psicoldgica, social e espirituais.

A perda da dignidade é um dos factores mais relevantes no percurso do doente, esta
perda esta relacionada com outras perdas, perda da autonomia associada ao grau de
dependéncia, a alteragdes corporais, a presenca de sintomas como a dor, a solidao, ao
isolamento social e afectivo. “O empobrecimento na vida relacional e afectiva é tdo
brutal como uma dor severa, uma vez que atinge todas as dimensdes do ser Humano”.
(Sapeta; Lopes, 2007, pag.45).

A doenca terminal estd associada a um conjunto de problemas, em que a
intensidade do sofrimento é diferente para aqueles que o vivem, pelo que a resposta ao
problema tem de passar por uma intervencao técnica e especializada, ou seja, pelos C.
P., o que deve actuar no sentido de perceber o que é para a pessoa a fonte do
sofrimento, para poder dar uma resposta absoluta aos seus medos e inquietacgoes.

Os C.P. dao corpo a principios e a direitos que constituem universalmente o seu
suporte e o seu caracter especifico (DGS, 2004, pag. 9, 10) :

0 Afirma a vida e encara a morte como um processo natural, os C. P. encaram a
morte como um processo natural e esperado na doenga ameagadora da vida,
dando énfase a vida que ainda pode ser vivida;

0 Encara a doenga como causa de sofrimento a minorar, sendo necessdrio
conhecimento especifico para a adogdo de medidas farmacolégicas e ndo-
farmacoldgicas, abordar os aspectos psicossociais e espirituais caracterizando o
“sintoma total”;

0 Considera que o doente vale por quem é e vale até ao fim;

0 Reconhece e aceita em cada doente os seus préprios valores e prioridades;



Olga de Lurdes Cardona Crespo Banheiro Calado

0

Considera que o sofrimento e o medo perante a morte sdo realidades humanas que
podem ser médica e humanamente apoiadas;

Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliagdo e de
crescimento pessoal;

Assenta na concepgdo central de que ndo se pode dispor da vida do ser humano,
pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutandsia, o suicidio
assistido e a futilidade diagndstica e terapéutica;

Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual do
doente;

E baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na
disponibilidade e no rigor cientifico;

Centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo
intensamente quanto possivel até ao fim;

S6 é prestada quando o doente e familia o aceitam;

Respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado
no final da vida;

E baseada na diferenciagdo e na interdisciplinidade.

Respeita o direito do doente (D.G.S., Programa Nacional de C.P., 2004, pag. 10) :

0

A receber cuidados, os C.P. desenvolvem o cuidado ao doente visando a qualidade
de vida e a manutengdo da dignidade humana no decorrer da doenga que ameaga
a vida, na morte e no luto;

A autonomia, identidade e dignidade, o doente deve tomar a suas préprias
decisoes;

Ao apoio personalizado, oferecendo ao doente suporte que possibilite que este viva
tdo ativamente quanto possivel até a sua morte, mas nunca esquecendo o0s
problemas sociais, as dificuldades de acesso aos servigos e outros recursos, nunca
esquecendo a familia, respeitando o seu proprio universo cultural, podendo ser
motivo de sofrimento, pois todo o niicleo familiar e social do doente também
adoece, aspectos estes que devem ser abordados pela equipa multidisciplinar,
sendo dever e responsabilidade da mesma ser facilitadora para a resolugdo de
problemas do doente;

Ao alivio do sofrimento, para tal, deve-se avaliar antes de tratar, para além da
causa da dor tem de se ter em conta o aspecto emocional, fisico e sua intensidade
e os factores que de alguma forma o condicionam, ajudando a aclarar o impacto
do sintoma no seu quotidiano; explicar quais as causas e as medidas terapéuticas
para que o doente e familia entendam, perguntar e observar no sentido de
antecipar o tanto quanto possiveis sintomas previsiveis.

Os sintomas devem ser monitorizados através de escalas e registos adequados,
estes devem ser reavaliados regularmente, estabelecendo objectivos realistas com
o doente e familia;

A ser informado;

A recusar tratamentos.
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O doente tem de ser visto como um ser biografico, e nao s6 biologico,
respeitando os seus desejos e necessidades, melhorando o percurso da doenga,
vivendo com qualidade, ou seja, sendo respeitado, tendo a suas necessidades
atendidas, podendo conviver com os seus familiares e com os sintomas bem
controlados.

Segundo a OMS, todos os doentes com doenga grave, progressiva e incuravel,
que ameacam a continuidade da vida, deveriam receber C.P. desde o seu
diagnostico.

Segundo Addington-Hall,2001; Davies - OMS, Hughes, 2005, ...” a oferta de C.P. faz-
se com base no tipo de necessidades (elevado sofrimento associado a doenga) e ndo
apenas nos diagndsticos, e é hoje consensual que doentes oncolégicos e ndo oncoldgicos,
em fases distintas da doenga, carecem deste tipo de intervengdo.” (ANCP 2006, Pag. 5).

2 Critérios de Qualidade

Os valores e os principios que inspiram e orientam os C. P. sdo os primeiros e mais
importantes critérios de qualidade, que devem desenvolver toda a organizacao e
prestacdo dos C.P. e sua melhoria.

“Os cuidados directos ao doente/familia sdo a actividade nuclear das equipas de
cuidados paliativos, devendo reger-se por valores e principios pré-definidos,
nomeadamente, a promogdo e o respeito da autonomia do doente/familia.”(APCP, 2006,
pag.6)

Os servicos que cuidam de doentes com doenca incuravel e progressiva tém o dever
de proporcionar adequados cuidados paliativos, que sao da responsabilidade de todos
os elementos da equipa de saude, e devem ser orientados numa boa comunicagao e na
resposta efectiva as necessidades dos doentes, familias e profissionais.

E fundamental que estes cuidados sejam prestados por uma equipa interdisciplinar
com formacao especifica na area, envolvendo todos os elementos da mesma: médicos,
assistentes sociais, fisioterapeutas, enfermeiros, entre outros.

Assim sendo, foram definidos pela APCP critérios de qualidade contemplando trés
componentes processuais:

- Cuidados ao doente e familia;
- Trabalho em equipa;
- Avaliacao e melhoria da qualidade.

Na Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos do Centro de Saude
de B, em saide na comunidade, onde foi realizada a pratica clinica, com o objectivo de
atingir os critérios de qualidade, na prestacao de cuidados aos doentes e familia
respeitando valores, principios de forma a obter ganhos na qualidade de vida dos
doentes e suas familias, a mesma tem como linhas orientadoras:

9
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- Atencao aos doentes e suas familias

Avaliacao das necessidades
Avaliacao inicial das necessidades que devera ficar registada na histdria clinica;

A equipa deve reavaliar as necessidades do doente;
O doente deve ter avaliado o seu grau de dependéncia.

Objectivos terapéuticos definidos
Definir um plano de cuidados personalizado para cada doente;

Reavaliagdo do plano de cuidados de cada doente;

A familia deve dispor de um plano de atenc¢ao e apoio as suas necessidades;
Registo da intensidade dos sintomas prevalentes;

Definicdo de um plano terapéutico.

Atencdo integral
Definicdo de um Guia de Acolhimento do doente e sua familia;

Avaliar o risco de luto patoldgico;
Identificar o cuidador principal;
Programa especifico de apoio no luto.

Direitos do doente

O doente deve poder aceder e expressar as suas vontades antecipadas por escrito;
O doente deve dar o seu consentimento informado nas intervengdes que seja
necessario.

Educacao do doente e sua familia
Existéncia de um protocolo de deteccao de necessidades de educagdo do doente e sua

familia.
- Avaliagdo e melhoria

Melhoria da qualidade
Conhecimento periédico da opinido e satisfacdo dos doentes e suas familias;

Sistema de monitorizacao dos indicadores assistenciais;
Elaboracdo de um plano de melhoria da qualidade;
Protocolos de assisténcia.

Sistemas de registo e documentacao
O doente em CP deve dispor de uma histdria clinica tinica e multidisciplinar;

O doente deve ter acesso a informacao.

- Estrutura e organizacao

Equipa interdisciplinar
10
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Estruturacdo da composi¢do da equipa interdisciplinar.

Organizacao da assisténcia
Horario de visitas flexivel nas 24 horas.

- Trabalho em equipa

Sistemas de trabalho
Realizagdo de reunides interdisciplinares estabelecidas.

Cuidado e suporte da equipa
Plano de Prevenc¢do do Burnout dos elementos da equipa.

Formacao continua e investigacdo
Todos os elementos da equipa devem ter formac¢do em Cuidados Paliativos;

Plano anual de formacgdo continua;

Coordenacio entre servicos
Sistema de coordenagao com os recursos da area;
Protocolo de coordenacdo da assisténcia no domicilio com os servigos de

internamento.

Este documento era orientador relativamente aos cuidados de qualidade e a
necessidade de melhoria de aspectos relacionados com a comunicacdo, formacao,
organizacao e impacto na sociedade que incidem directamente na qualidade de
assisténcia ao doente e sua familia.

A European Association for Palliative Care (EAPC) descreve as competéncias
centrais que os profissionais da satide e das ciéncias sociais envolvidos nos cuidados
paliativos devem possuir, estas competéncias sdo, genericamente, as seguintes:
“aplicar os constituintes centrais dos cuidados paliativos em qualquer contexto de
cuidados aonde doente e familia se encontrem; promover o conforto fisico ao longo
trajetoria de doenga; responder as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais do
doente; responder as necessidades dos familiares e/ou cuidadores informais do doente
relacionadas com os objetivos de cuidados ao doente a curto, médio e longo prazos;
responder aos desafios clinicos e processos de tomada de decisdo ética em cuidados
paliativos; exercer uma coordenagcdo de cuidados de cariz compreensivo e
interdisciplinar em qualquer contexto aonde sejam prestados cuidados paliativos;
desenvolver competéncias de comunicagdo e relagdo interpessoais apropriadas aos
cuidados paliativos e promover a autoconsciéncia e o desenvolvimento profissional
continuos”. (APCP, 2016, pag.38, 39).

11
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3 Justificacao do Estagio

Desempenho a minha actividade profissional em dois contextos diferentes, na area
de intervenc¢do dos Cuidados de Saide Primarios e na Rede dos Cuidados Continuados,
numa Unidade de Internamento de Longa Duragdao, mas em ambos me deparo com o
mesmo constrangimento: “como agir?”, “como actuar?”, e, consequentemente, como
desenvolver a minha actividade profissional de forma correta e especializada, de forma
a zelar pelo bem-estar do doente e sua familia na fase final da doenc¢a e no luto.

A possibilidade da realizagdo de um estagio no ambito do Mestrado em Cuidados
Paliativos, é uma mais-valia, porque permite observar, aplicar, praticar e desenvolver
conhecimentos adquiridos permitindo desta forma, a aquisicio de novas
competéncias. Foi-nos proposta inicialmente, a realizacdo de um projeto com a
justificacdo, propostas de estagio e atividades a serem desenvolvidas, seguido de um
requerimento com um pedido de admissao ao estagio e preparacao do relatério final.

Conhecer as especificidades préprias desta equipa, possibilitou-me ter uma nog¢ao
mais global da realidade dos Cuidados Paliativos. A prestacao de cuidados no domicilio
aparece, hoje, como a forma mais humanizada de resposta, exigindo o estabelecimento
de redes sociais de apoio integrado que garantam a efectiva continuidade desses
mesmos cuidados.

E notéria a falta de formacéo dos profissionais que cuidam de doentes crénicos
necessitando de cuidados paliativos, principalmente no que diz respeito ao cuidado
apds a morte, no luto. Esta necessidade de formagao na area, impulsionou a formagao
pessoal neste ambito, os conhecimentos tedricos sdo fulcrais, no entanto, a pratica
clinica em servigos especializados em Cuidados Paliativos torna-se substancial para
complementar a formacao que esta a ser adquirida na area.

Nas doengas prolongadas, crdnicas e incuraveis, a intervencdo com a familia e o
doente deve ser feita desde o inicio do acompanhamento, indo de encontro as
necessidades dos mesmos e ndo na fase agénica ou quando esta se aproxima, e por
existirem muitas dificuldades nesta area de intervencdo, senti necessidade de
formacgdo com o objectivo de melhorar os cuidados prestados ao doente e familia.

Embora o objectivo de intervenc¢do em relacdo aos cuidadores seja de acompanha-
los, de modo a enfrentarem adequadamente o percurso da doenca, deve-se ter em
consideracdo que tanto o cuidador como todos os membros da familia, sdo expostos a
situagdes adversas, de risco, que podem de alguma maneira dificultar o processo de
luto, pelo que devemos cuidar o aspecto emocional, sendo aqui necessaria uma
intervencdo de suporte ao luto de forma a prevenir e detectar um luto patoldgico.

O processo de cuidar uma familia deve ter em conta todos os membros da mesma e
deve ser realizado durante todo o percurso de intervencao da doenca, principalmente
quando se cuida em casa, e ndo termina quando o doente morre. Pelo que, desde o inicio
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da nossa actuacao, até depois da morte do doente devemos ter em atencdo um aspecto
essencial, que é o acompanhamento adequado do luto de toda a familia.

A fase prévia ao falecimento de um familiar, deixa recordag¢des profundas em toda
a familia, por este facto é importante o acompanhamento adequado do doente e familia.

Nesta fase o objectivo sera cuidar e ajudar o doente e familia a despedirem-se.

A intervencdo recomendada sera o controlo de sintomas, uma vez que se a ultima
recordacao do ente querido for de uma boa qualidade de vida a elaboracao do luto
também sera vivido com maior tranquilidade; a familia deve ser também informada do
diagnostico e prognostico, das alteragdes psicofisicas do doente, qual o plano de
cuidados e esclarecer todas as duvidas. A equipa deve comunicar o diagnostico ao
doente, conhecer a opinido da familia sobre essa comunicacao, explicar as vantagens
do conhecimento do doente sobre a sua doenga e deixar claro a familia que a vontade
do doente em relacao ao conhecimento ou ndao da mesma ira ser respeitada.

Informar os familiares sobre as actividades que podem desenvolver no cuidado ao
doente, pois, a participagao no cuidar evita culpas e facilita reconciliacdes.

Deve-se estimular a comunicacdo doente-familia, a facilidade de comunicac¢do
permite ao doente sentir-se mais acompanhado e compreendido. A familia tem de ser
preparada para a fase da agonia, dever ter conhecimento da evolugao do processo e das
atitudes que podem tomar, bem como da proximidade da morte, para poder estar
presente e acompanhar o doente nos ultimos momentos da sua vida, sendo esta
proximidade importante para o processo de luto.

Desde o inicio da actuacao da equipa, até depois da morte do doente, tem de se ter
em conta um aspecto fundamental, o acompanhamento adequado do luto de toda a
familia.

Deve-se recomendar a presenca de toda a familia no funeral, estes rituais dos
funerais ajudam a tomar consciéncia do acontecido.

O estagio foi entdo dividido em duas fases: a primeira foi a realizacao de 200horas
de forma continua, na ECSCPB, e a segunda foi desenvolvida junto da comunidade onde
exerco fungdes profissionais, com a organizacdo e participacdo de um Curso Basico em
Cuidados Paliativos, com 21horas. Este projecto emergiu como forma de dar resposta
as urgéncias de muitas equipas de Unidades de Cuidados Continuados do que
solicitavam mais formagdes no interior do Pais.

4 Descricao do Servico

A implementagdo desta equipa deveu-se a necessidade de adequar respostas de
saude ao nivel domiciliario, ao aumento da dependéncia e fragilidade associadas ao
envelhecimento e ao aumento de nimero de pessoas com doenc¢a crénica evolutiva.
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Abrange uma area total de 7100 Km2, com 10 Concelhos, 10 centros de saide e uma
populacdo de 113 686 habitantes.

4.1. Constituicao da equipa

A equipa é constituida por:

1 Médica a tempo inteiro;
1 Enfermeiro a tempo inteiro;

Em part-time:

11 Enfermeiros;
2 Psicdlogas;
1 Assistente social.

A equipa conta com a colaboracdo de alguns profissionais, principalmente
enfermeiros, das varias UCC’s e Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI’s)
dos varios concelhos, com os quais se articulam, nomeadamente no que diz respeito ao
apoio ao nivel da terapéutica, manuten¢do de acessos subcutaneos, entre outras
necessidades que vao surgindo ao longo do processo de doenca.

4.2. Objectivos da equipa

Esta equipa tem como populagdo alvo, doentes e familia que vivenciam uma
situagdo de doenca crénica, avancada, grave e progressiva, através de apoio
domiciliario, assegurando a prestacao de cuidados nas quatro areas fundamentais dos
Cuidados Paliativos: comunicacdo adequada; apoio a familia; controlo de sintomas e
trabalho em equipa. Os doentes que ingressam nesta unidade sdo doentes
maioritariamente idosos e uma grande percentagem deles com doencas croénicas,
progressivas e incuraveis, necessitando de cuidados especificos e apoio diferenciado.

Como objectivo principal, permitir que o doente viva no domicilio a fase final da
sua vida e reduzir os recursos ao servi¢co de urgéncia e internamentos hospitalares
evitaveis, preservando e garantindo o bem-estar e qualidade de vida de doente e
cuidadores.

4.3. Referenciacao e Organizacao do trabalho

Para receber o apoio da equipa, tém que se ter em conta alguns critérios, tais como,
estar definido o diagnostico de doenga crénica avangada, sem perspetiva de tratamento
curativo, com necessidade de controlo sintomatico, exigindo uma intervengdo
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especializada, como também tem de existir um cuidador capaz. O utente tem de
pertencer a zona de residéncia da area de atuagdo da ECSCPB.

A referenciacdo é realizada directamente a ECSCPB:

e Por equipas de saude dos CSP;

e Por equipas de saude das unidades de Média duracao e Reabilitacao e
de longa Durac¢do e Manuteng¢dao da RNCCI;

e Equipas intra- hospitalares de C.P. e unidades de C.P;

e Por doentes e/ou familiares/ pessoas proximas,

e Por profissionais de saude de servicos hospitalares;

e Profissionais de saude de institui¢cdes particulares de solidariedade
social e privada (centros de dia e lares).

-

E uma equipa interdisciplinar, com assisténcia 24 horas, presencial ou nao,
desempenha func¢des de assessoria, coordenacdo e seguimento directo de doentes e
suas familias, em meio domiciliario.

A consulta domicilidria envolve recursos humanos, um médico e um enfermeiro,
materiais, tais como, mochila com medicacdo, ex: morfina; material para
hipodermdclise, algaliacdo, administracdo terapéutica), telemovel (realiza e recebe
chamadas), carro para as deslocagoes.

No inicio de cada dia de trabalho, a Equipa faz uma revisao dos casos e planeiam as
intervencdes didrias e realizam contactos telefénicos. Por ventura se algum doente em
acompanhamento se encontrar hospitalizado, fazem uma avaliacdo da situacdo e
colaboram na estratégia terapéutica. Seguem depois para visitas domicilidrias. E
importante salientar que dada a dispersao geografica, uma visita domiciliaria pode
implicar uma manha ou uma tarde completa.

A equipa desempenha as seguintes actividades:

o Avaliagdo e acompanhamento médico e de enfermagem a todos os
doentes;
o Prestacao de cuidados directos em casos complexos;
Intervencao no sofrimento decorrente da doenga crénica e avancada -
doente/familia;
o Acompanhamento no processo de morrer no domicilio -
agonia/morte/luto;
Articulagdo permanente com o enfermeiro de referéncia;
o Consultoria a equipas de saude;
o Contacto telefonico disponivel 24h, a familias e doentes para:
o Controlo de sintomas,
o Monitorizagao;
o Reac¢des emocionais de doentes e familia; para além da
abordagem que é feita ao utente e sua familia/cuidador principal,
eles sdo também, parte integrante da equipa e todos os objectivos
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tracados devem ter em conta o consentimento do doente e devem
estar de acordo com os seus desejos. A familia, como elemento
fundamental na prestacao de cuidados, devera tomar parte
integrante no desenvolvimento do plano de cuidados ja que é ela
que melhor conhece o doente e as suas opinides e sugestdes sao
valiosissimas;
Articulagdo com a psicologa e assistente social;
Avaliacdo pela assistente social a todos os doentes;
o Acompanhamento pela psicologa sempre que se justifique e sempre que
o tempo de acompanhamento pela equipa o permita;
o Reunido de toda a equipa de 2 em 2 meses:

o Trabalhar em equipa nem sempre é facil, mesmo quando todos
estdo de acordo de que esse trabalho é essencial em CP. Uma
barreira que surge inumeras vezes é a da comunicagdo.
Comunicar implica manter relacoes adultas e estaveis no seio da
equipa, tendo sempre em conta o respeito pela diferenga, as
qualidades e competéncias de cada um;

o Ha necessidade de avaliagdo dos cuidados prestados, dai a
importancia das reunides de equipa para verificar se estdo a
atingir os objectivos tragados, se trabalham com coeréncia e
qualidade, reflectindo sobre o que foi feito e o que deveria ter sido
realizado, analisando e reestruturando;

Discussdo de novos casos e outros em acompanhamento;
Formacao;

Prevencao de burnout;

Formacao em C.P. a outros profissionais (em estagio, em
aulas...).

o O O O

4.4, Processo do doente

O processo clinico é informatico, através da aplicacdo Sistema de Apoio ao Médico
(SAM), relativo ao médico, e Sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem (SAPE) para os
enfermeiros, sendo esta informacao acessivel a todos. Fazem parte deste processo uma
folha de identificacao de dados do doente, com o respectivo diagnostico oncolégico ou
ndo, data de inicio do acompanhamento, quem referenciou o doente, seu local de
residéncia e data / local da morte.

Na avaliagdo do doente a equipa utiliza duas escalas, uma para a avaliacdo de
sintomas, a escala de Edmonton (apéndice I) e outra para a avaliacdo funcional, a
Palliative Performance Scale (PPS) (apéndice II). No final de cada dia de trabalho é feito
o registo do mesmo em suporte informatico, através do programa “SAPE”.

Relativamente as visitas estas podem ser didrias, semanais, quinzenais ou mensais,
consoante a necessidade do doente e sua familia. Nestas visitas estao sempre presentes
16
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a médica e enfermeira. Tais programacdoes dependem fundamentalmente das
necessidades identificadas.

Em relagdo ao apoio no luto, é feita uma sequéncia no acompanhamento, antes da
morte do doente, como:

e (aracterizar a familia;

e Identificar factores de risco para um luto patolégico ou prolongado;

e Envolver doente e cuidador/familia nos cuidados;

e Avaliar as necessidades e dificuldades do doente e cuidador/familia;

e Informar sobre os recursos de ajuda;

e Informar gradualmente o doente e cuidador/familia sobre a situacao de doenga;

e Favorecer a expressao de sentimentos do doente e do cuidador/familia;

e Promover e garantir o controlo adequado de sintomas;

e Na fase da agonia ajudar a familia a encontrar o local e 0 modo para enfrentar o
processo de forma confortavel e segura.

Apdbs a morte:

e Nas 12s 48h, realizar contacto telefénico para promover a expressdao de
vivéncias do momento do 6bito como instrumento de “purificacao” e manifestar
disponibilidade da equipa para acompanhamento futuro;

e Na 22 semana, enviar carta de luto;

e Na 42 semana, visita de luto no sentido de favorecer a expressao de
pensamentos, sentimentos e emogoes, reforcar a normalidade do processo de
luto, promover estratégias.

e Em caso de processo de luto normal, articular o acompanhamento com a equipa
de saude da UCSP, aos 3, 6 meses e 1 ano.

e Em caso de luto complicado encaminhar para profissionais especializados.

Para Kiibler-Ross, “Aqueles que possuem a forca e amor para se sentarem junto a um
paciente moribundo, no siléncio que se estende para Id das palavras, saberdo que esse
momento ndo é assustador nem doloroso, mas a cessagdo pacifica do funcionamento do
corpo. Assistir a morte em paz de um ser humano faz-nos recordar uma estrela cadente,
uma de milhdes de luzes que brilha durante um curto instante para se extinguir para
sempre na noite sem fim”.(Kibler-Ross, citado por Pereira e Lopes 2005, pag. 95).

A equipa identificou como aspectos positivoss:

e Satisfacdo das familias pelo trabalho desenvolvido;

e Alternativa as urgéncias/internamentos hospitalares;

e Promocdo de actividades de formacao na prestacdo de cuidados aos familiares
e/ou outros cuidadores;

e Qualidade da articulacdo entre as parcerias;

e Promocao do aumento da qualidade de respostas;
17
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e Apoio Domicilidrio Integrado;
E identificou alguns problemas, tais como :

e Recursos humanos insuficientes para a complexidade das situacoes;

e Auséncia de cuidador ou cuidador incapaz para prestar cuidados;

e Negligéncia dos cuidadores;

e Recursos da comunidade insuficientes param as necessidades identificadas;

e Morosidade do tempo de espera para internamentos temporarios por exaustdo do
cuidador, nomeadamente em CP, devido ao namero reduzido de unidades e
equipas com formacao e treino nesse ambito.

4.5. Apresentacao de alguns resultados do trabalho realizado pela
ECSCPB

Ha necessidade de avaliar os cuidados prestados procurando compreender o que
foi feito e o que deveria ter sido feito, a avaliacdo retrata a realidade encontrada no dia
a dia, analisando e reestruturando, ou redefinindo prioridades. Os graficos a seguir
apresentados permitem-nos observar o trabalho realizado pela equipa desde o seu
inicio até meio do ano 2013: o nimero de doentes referenciados e acompanhados;
quem referenciou; as patologias mais referenciadas; o destino dos doentes; chamadas
telefénicas atendidas e causas das mesmas. O objectivo principal da equipa é permitir
que o doente viva no domicilio a fase final da sua vida, preservando e garantindo o bem-
estar e qualidade de vida de doente e cuidadores, reduzindo o recurso desnecessario
aos servicos de urgéncia e evitar internamentos hospitalares inuteis.
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Grafico 1 - Nimero de doentes referenciados e acompanhados
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O grafico 1 demonstra que o numero de utentes acompanhados aumentou
significativamente desde a existéncia da equipa. No ano 2011 foram admitidos 176

utentes e acompanhados 204 utentes, em 2012 foram admitidos 130 utentes e
acompanhados 174 utentes.

Grafico 2 - Quem referencia

4

O grafico 2 mostra que a maior percentagem dos utentes sdo referenciados pelo
servico de oncologia, seguido da equipa de Saide de Cuidados Domiciliarios e em 3¢
lugar pelo familiar mais proximo. O ano 2013 s6 esta representado até meio do ano.
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Grafico 3 - Quais as patologias mais referenciadas
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O grafico 3 indica que no ano 2011 foram referenciados um maior numero de
utentes que nos anos 2010 e 2012. As patologias de maior percentagem de
referenciacdo foram as neoplasias, seguida da deméncia e em seguida as patologias de
foro reumatolégico.

Grafico 4 - Percentagem de doentes a morrer no domicilio
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O grafico 4 ilustra que em todos os anos demonstrados a maior percentagem de
utentes faleceram em casa, a percentagem aumentou dos 40 % para os 79% , desde o
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ano 2009 até ao ano 2013. Durante estes anos a percentagem de oObitos no
internamento diminuiu significativamente.

Grafico 5 - Chamadas telefonicas e causas das mesmas
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O grafico 5 mostra que a maior percentagem das chamadas telefénicas foram
efectuadas por descontrolo sintomatico seguido de esclarecimentos relativamente a
medicacgao.

Grafico 6 - Sintomas prevalentes aquando do contacto telefonico

Contactos telefénicos recebidos entre 10 e 25 de Abril/2013
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O grafico demonstra que a maior percentagem de chamadas foram efectuadas por
os utentes aperesentarem dor, seguida de insdnia e agitacdo e em 32 lugar por anorexia
e astenia.

Grafico 7 -Esclarecimento as respostas efectuadas por chamadas telefonicas

Contactos telefonicos recebidos entre 10 e 25 de Abril/2013
Resposta (77 telefonemas)
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O grafico mostra que, em 15 dias, foram efectuadas na totalidade 77 chamadas
telefénicas, das quais a maior percentagem para esclarecimento de duvidas e as quais
foram resolvidas na altura, seguida de agendamento da visitagdo domiciliaria e em 32
lugar para agendamento do enfermeiro de referencia.

Percebi que poucos eram os doentes que recorriam a urgéncia por descontrolo
sintomatico, o que demonstra a qualidade do controlo sintomatico e seguimento desta
equipa, bem como, o aumento de 6bitos no domicilio, desde o inicio da equipa, até ao
ano de 2013, aumentaram de 40% para 79 %.

A dor é o sintoma mais prevalente, a maior parte das vezes, o doente refere a dor
como principal causa de sofrimento e de perda de qualidade de vida. Através duma
avaliacdo objectiva e mediante uso de escalas de avaliacdo da dor ( escala numérica),
do seu registo e do delineamento de um plano terapéutico, é possivel aliviar essa dor.
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PARTE Il - REFLEXAO CRITICA/COMPETENCIAS ADQUIRIDAS

5. OBJECTIVOS E COMPETENCIAS

Inicialmente foram definidos alguns objectivos para a orientacdo da pratica clinica,

com vista a adquirir competéncias para a conclusdo do mestrado.

Foram definidos objetivos gerais e alguns mais especificos tendo em conta a area

de intervencgdo definida.

5.1. Objeticvos Gerais

Foram definidos os seguintes objectivos iniciais:

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 doenca crénica, avancada e progressiva, a sua
familia e ao seu grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de
vida e diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP,
sempre em colaborac¢do com a restante equipa interdisciplinar;

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

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

Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas no periodo de estagio clinico, mediante a elaboracdo de um
relatorio final e da construcdo de um plano de implementag¢ao de uma equipa
de CP.

5.2. Competéncias a adquirir

Foram definidas as seguintes competéncias a adquirir:

Integra os principios e a filosofia 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;
Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizacdo de varios instrumentos
de medida e evidéncia cientifica;
Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e
complexidade;
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e Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e
familia;

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

e Comunica de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de saide;

e Implementa programas de luto para pacientes e familiares;

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

e Promove programas de formacdo em CP para diferentes profissionais de
saude;

e Estrutura e implementa programas em CP;

e Avalia a qualidade dos servicos e programas implementados.

5.3. Actividades Desenvolvidas

5.3.1. Conhecimento do servico de Cuidados Paliativos da ECSCPB

Este objectivo correspondeu a fase de integracao no local de estagio. Foi alcangado
através do conhecimento da estrutura da equipa e das suas regras de funcionamento,
uma das formas de adquirir esses conhecimentos foi da recolha de informagdes junto
dos elementos da equipa.

No primeiro dia conhecemos o servigo e verificamos que ndo existia um servico,
propriamente dito, mas sim um gabinete localizado junto ao servigo de urgéncia, onde
se planeavam as actividades diarias, se realizavam os registos informaticos,
actualizavam-se dados dos utentes em suporte de papel e se efectuavam contactos com
familiares e outros profissionais de saude.

Neste gabinete existia um cofre onde se acondicionavam os opidides, e armarios
que armazenavam todo o material necessario para o desenvolvimento das actividades
e suporte informatico para a realiza¢do dos registos.

5.3.2. Apresentacao dos elementos da ECSCPB

Fomos apresentadas a equipa e verificAmos que esta era constituida por dois
elementos a tempo inteiro, uma médica e uma enfermeira. A restante equipa com a qual
nos articulamos foi surgindo no decorrer das visitas domiciliarias e de consultoria. A
equipa articulava-se com os enfermeiros de cada Centro de Saude, no sentido de
referenciar utentes que necessitassem de C.P. e orientava os mesmos para o cuidar dos
utentes, no sentido paliativo.
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5.3.3. Consulta de Documentos e Processos

O Processo Clinico de cada utente encontra-se em base informatica, através da
aplicacao informatica SAM para o médico e SAPE para os enfermeiros. Em suporte de
papel existe uma pasta, organizada por concelhos, permitindo uma consulta rapida
onde constam registos dos doentes em acompanhamento, a folha de identificacdao de
dados do mesmo, como respectivo diagnéstico oncolégico ou nao, data de inicio do
acompanhamento, quem referenciou o doente, seu local de residéncia e data/local da
morte. Nesta pasta encontram-se também as duas escalas utilizadas pela equipa, a
escala para a avaliacao funcional, a Palliative Performance Scale (PPS) e a da avaliacao
de sintomas, a escala de Edmonton, bem como as reavalia¢cdes realizadas.

5.3.4. Conhecimento da dindmica da ECSCPB

Verificamos com o decorrer do estagio que apesar da existéncia de um horario pré-
estabelecido, as rotinas sao poucas. A toda a hora surgem situacoes que necessitam de
visita urgente, bem como situa¢des novas, por vezes o tempo é pouco para chegar a
todo o lado. Este facto fez com que a nossa capacidade de adaptacdao também fosse
trabalhada ao longo do tempo.

O horario de funcionamento da equipa é de Segunda a Sexta-feira entre as 9 horas
e as 17 horas, mas devido a grande dispersdo geografica e ao elevado nimero de
utentes e familias que seguem, muitas vezes, esse horario é prolongado no tempo e
pode incluir deslocacdes nocturnas e durante o fim-de-semana. A sua actividade
divide-se entre visitas domicilidrias, atendimento telefénico e atendimento presencial
ndo programado sempre que solicitado. A Equipa tem ainda fung¢des de
assessoria/consultadoria a profissionais de Saude dos Cuidados Primarios, com os
quais se articulam na prestacdo dos cuidados ao doente/familia.

O contacto teleféonico estd disponivel 24 horas por dia, alternando o seu
atendimento entre a médica e Enfermeira que se encontram a tempo inteiro na Equipa.
Este contacto mével estd disponivel a todos os utentes e suas familias, assim como aos
Profissionais de Saide que pretendam contactar a Equipa.

Equipa conta com a colaboragao dos profissionais, maioritariamente enfermeiros,
dos diferentes Centros de Saude dos varios concelhos onde se movimentam,
principalmente no apoio terapéutico e sua administracdo em contexto domiciliario,
como também na manuten¢do dos acessos subcutaneos.

Normalmente, iniciam o dia de trabalho com a visitacdo domicilidria, seja para
revisao terapéutica, primeira avaliacao e admissao, controlo sintomatico, vigilancia ou
outra tipologia que se justifique. Entre deslocacbes, os profissionais da ECSCPB
aproveitam para realizar alguns dos contactos telefénicos agendados e ddo resposta
telefonica as solicitacbes que vao surgindo. Caso aconteca uma situacdo de
internamento de um utente seguido pela Equipa, antes da saida para a visitacdo
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domiciliaria, a Equipa desloca-se ao Servigo de Internamento para avaliacao do utente
e para func¢des de assessoria a Equipa que segue o doente em regime hospitalar.

5.3.5. Apresentacéao a doentes, familia e/ou cuidador principal

Sempre que faziamos as visitas domiciliarias eramos apresentadas ao doente bem
como a familia, 0 que permitia o estabelecimento de uma relagdo de confian¢a com
ambos. Fazia também com que nao fossemos encaradas como pessoas estranhas e sim
alguém envolvido no processo terapéutico.

5.3.6. Avaliar as necessidades/diagnosticos do doente/familia

A avaliacdo destas necessidades era feita essencialmente através da entrevista
inicial numa primeira visita, e questionarios de avaliacdo. A principal intervenc¢ao da
equipa era criar momentos a familia/cuidador, favorecedores de expressdo de
sentimentos, receios e duvidas, a grandeza da comunicac¢do exige o manejo cauteloso
de palavras e do siléncio.

A possibilidade de acompanhamento e envolvimento na prestacao de cuidados
permitiu-me ter uma participagdo mais activa o que a meu ver foi um enriquecimento
para a minha formagao, a participacdo na avaliagdo das necessidades de controlo
sintomatico, desenvolvimento de diferentes competéncias na area da comunicacao,
com o doente e a familia na comunidade e a importancia do trabalho em equipa.

A pratica clinica com estes profissionais permitiu-me verificar que as atitudes de
ambos os profissionais, perante o doente e a familia, assentavam em pericias e técnicas
como a empatia, a escuta activa e a resposta de compreensao empatica e tinham como
objectivo principal estabelecer uma relagdo de ajuda de qualidade com os
utentes/familia.

Tive a possibilidade de participar em conferéncias familiares, visitas de luto e
desenvolver competéncias de apoio a familia.

E de primordial interesse o acompanhamento das familias e do doente durante o
processo de doenca para que no momento da perda, a familia partilhe as suas
preocupacgdes emocionais, fale sobre a pessoa falecida, resolvendo com tranquilidade
esta fase da sua vida, redefinindo novos papéis. A coesdo da familia e dos seus membros
é vital para que os seus processos individuais de luto possam seguir na maioria dos
casos um caminho normal.

Como reflexdo, em Cuidados Paliativos, a familia do doente terminal, é alvo de
cuidados, ndo s6 enquanto acompanhamos o doente até ao final, como ap6s a morte do
doente, durante o luto. Nao conseguimos ajudar o doente a terminar de forma digna e
com significado se ndo incluirmos a sua familia nos nossos cuidados. Ela desempenha
um papel importante durante o periodo da doenga e as suas reacgdes contribuirao
bastante para a resposta do doente a esta doencga. E, sempre em colabora¢do com a
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familia, deve-se tentar proporcionar uma morte no domicilio, ou no local que em
principio lhe trard maior tranquilidade, paz de espirito, seguranca e carinho dos seus
ultimos momentos de vida terrena.

5.3.7. Avaliacao dos cuidados prestados

Sendo esta uma equipa comunitaria de suporte, os cuidados prestados estdo em
muito relacionados com a capacitagdo dos cuidadores e doente. Através dos ensinos a
familia e doentes estes adquirem os instrumentos necessarios para cuidar,
nomeadamente no que diz respeito ao controlo sintomatico, onde é necessario uma
monitorizacdo e avaliagdo permanente. Isto foi algo que tive oportunidade de
participar ativamente ao longo de todo o estagio.

Para a concretizac¢do deste objectivo comecei por observar as actividades diarias da
equipa, conheci os instrumentos de registo utilizados, bem como as metodologias de
intervencdo adoptadas. Participei nas reunides de equipa e discussdo de casos, em
conferéncias familiares, em visitas de apoio ao luto, no apoio a familia, nos cuidados
poés-mortem, na pratica de controlo sintomatico, na discussdo de casos clinicos, na
transmissao de mas noticias.

5.3.8. Utilizacao de instrumentos de avaliacao estipulados pela ECSCPB

Diariamente, ao longo de todo o periodo de pratica clinica, foram utilizadas varias
escalas. Estas eram ja empregadas pela equipa, sendo que estes mostraram-se
instrumentos imprescindiveis no que diz respeito a avaliacdo das necessidades.

5.3.9. Avaliacdo de sintomas

Na avaliacao do doente foram utilizadas essencialmente duas escalas, uma para
avaliacdo funcional, a Palliative Performance Scale (PPS) e a da avaliagdo de sintomas,
a escala de Edmonton.

Com o tempo verificAmos que alguns instrumentos de avaliacdo eram usados, quase
que diariamente. A escala de avaliacdo de sintomas de Edmonton era uma delas. Esta é
uma escala muito completa onde conseguiamos ter a percepcao global de alguns
sintomas que eram tidos como importantes para o doente. A escala de avaliagao da dor
era também muito utilizada, quer pessoalmente e por vezes telefonicamente com o
proprio doente, quando nao era possivel a presenca pessoal da equipa.

A avaliacdo dos sintomas era feita consoante a necessidade do doente e sempre que
se iniciava terapéutica para controlo sintomatico. Esta era uma forma de validacdo das
intervenc¢des farmacoldgicas e ndo farmacolégicas e também permitia obter uma
evolucdo do doente.
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O alivio de sintomas é um dos objetivos basicos dos CP, o seu éxito depende da
identificacdo precoce dos mesmos pelos membros da equipa.

No doente com doenca crénica e avancada é comum a existéncia de mais que um
sintoma, os doentes e familias distinguem cuidados de qualidade quando para além de
outros fatores existe um controlo adequado da dor e outros sintomas. O controlo da
dor sobrepde-se a todos os outros (comunicagdo com o médico, preparagdo para a
morte, procura de um sentido e ndo ser um fardo). Segundo MacDonald, citado por
Neto (2010) “o controlo inadequado dos sintomas ao longo do curso da doenca, para
além de produzir sofrimento, reduz a qualidade de vida e a quantidade da mesma”, Neto,
2010, pag. 63.

5.3.10. Adequacao de medidas farmacolégicas e vias de administracao

Verifiquei que o descontrolo sintomdatico era um dos principais motivos que
levavam as familias a procurar ajuda da equipa. Na visita inicial era sempre pedido ao
cuidador ou doente que nos mostrasse toda a medicacdo, posteriormente esta
adequada de forma mais eficaz. Relativamente as vias de administracdo, estas vao
sendo adaptadas ao longo de todas as etapas da doenga, no entanto, a via oral é sempre
a via privilegiada. Numa fase mais avangada a via subcutanea e transdérmica tém
também um papel principal.

5.3.11. Maximizacao do conforto

E da competéncia e responsabilidade da equipa, avaliar a qualidade de vida do
doente e assegurar que este receba cuidados integrados e direccionados para que
possamos maximizar o seu conforto. Verifiquei, efetivamente, que este era um objetivo
no qual a equipa incidia afincadamente.

“(...) Se realmente quiseres ajudar alguém, primeiro deves descobrir onde ela se
encontra. Se ndo conseguires fazer isso, serd apenas uma ilusdo se pensas que podes
ajudar outro ser humano. Ajudar alguém implica que percebas mais do que aquilo que
ele faz, mas antes de mais, tens de entender/perceber aquilo que ele
entende/percebe”(Watson et al, 2010, pag. 51).

A sensacdao de que podemos marcar a diferenca na vida de uma familia, que
podemos ajudar e proporcionar qualidade, dignidade, conforto e, ao mesmo tempo,
esperanga, € motivo de alegria e brio para qualquer profissional. Em Cuidados
Paliativos, o apoio a familia é um aspecto fundamental, sem a qual a prestacdo de
cuidados seria ineficaz.

Para garantir o maximo de conforto e promover a maxima dignidade de vida ao
doente, o papel dos profissionais de saide deve ser activo, assegurando um razoavel
controlo de sintomas (dor, dispneia, respiracdo ruidosa-estertor, e o delirio) e estar
inteiramente disponivel para a familia. (Neto 2010, p4g.389)
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5.3.12. Identificacdo de situacdes de risco

Quando se previa que alguma situacdo de risco pudesse vir acontecer, esta era
identificada e actuava-se imediatamente. Por exemplo, quando identificado um caso de
exaustao familiar que pudesse eventualmente levar a uma ida desnecessaria ao servico
de urgéncia, era feita uma conferéncia familiar, tentando perceber exactamente o que
passava e explicar que, provavelmente, uma ida a urgéncia conduziria mais sofrimento
quer para o doente quer para o familiar.

5.3.13. Ensinos ao doente/familia

Os ensinos a familia e ao doente foi algo que esteve sempre patente em todas as
visitas. Estes ensinos verificaram-se essencialmente ao nivel da administracdo da
terapéutica por via subcutanea, sendo que aquilo que se averiguou foi que em todos os
casos seguidos os cuidadores, apesar das duvidas iniciais, interiorizaram-se muito bem
todas as informacdes transmitidas.

5.3.14. Identificacdo de necessidades de formacéao e outros na ECSCPB

O contacto com os enfermeiros de referéncia nos centros de saude foi uma
constante ao longo de toda a pratica assistencial, estes sdo também aqueles que estdo
em contacto diario com as familias, pelo que verificamos que haveria alguma
necessidade de formacgado neste sentido. Como um dos nossos objetivos era fazer algo
relacionado com a nossa area de intervencao propusemos uma agao de formag¢ao neste
ambito, relativo aos cuidados na agonia e, mais concretamente como cuidar a familia
nesta fase e na fase do luto. A proposta foi aceite pela equipa pelo que avangamos.
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6. REFLEXAO CRITICA

Na pratica dos C.P. existem quatro areas fundamentais, o trabalho em equipa; uma
comunicacao adequada; o apoio a familia e o controlo de sintomas.

Para Cicely Saunders, 0S Cuidados Paliativos surgem do
conhecimento/compreensdo de que todo o doente tem a sua proépria histdria de vida,
relacionamentos e cultura e todos estes aspectos fazem dele um ser Unico e com a sua
propria individualidade. Deveremos respeita-los enquanto tal, proporcionando-lhes os
melhores cuidados e disponibilizando todos os meios e tratamentos disponiveis para a
sua situacdo de doenga, de forma a permitir que gozem da melhor forma o tempo de
vida que lhes resta.

“ A qualidade de vida é aquilo que a pessoa considera como tal ”. (Twycross ,2003,
pag.19)

Os C.P. tém uma intervencao rigorosa no ambito dos cuidados de saude, utilizam
ferramentas cientificas e estdo integrados no sistema de salde, pelo que, ndo devem
estar a margem dos mesmos e podem ser introduzidos numa fase mais precoce da
doenca maximizando a qualidade de vida do doente.

“ Acrescente vida aos seus dias, ndo dias a sua vida” (Twycross, 2003, pag.18)

Os C.P. tém a ver com a qualidade de vida, procuram que os doentes atinjam o seu
potencial maximo, fisica, psicolégica, social e espiritualmente, por muito limitados que
estejam devido a progressao da doenga. (Twycross, 2003, pag.18)

Sao a alianca entre a equipa de cuidados e o doente/ familia, as consultas devem ser
um encontro, em que os doentes sdo especialistas na forma como se sentem e os
profissionais de saude sao, especialistas no diagnoéstico e nas op¢des de tratamento,
deve existir entre ambos igualdade e respeito mutuo. Os profissionais de saude devem
ser atenciosos, honestos, ndo devem ser condescendentes, tém de saber escutar e
explicar, acordar prioridades e objectivos, discutir op¢coes de tratamento e aceitar a
recusa dos mesmos (Twycross, 2003). E necessario garantir o aumento da qualidade
de vida e o maior grau de conforto possivel para estes pacientes, o que s6 acontecera
através da formacdo e de uma nova mentalizagdo dos profissionais de saude (Sapeta,
2003).

A Pratica Clinica possibilitou um crescimento e amadurecimento a nivel pessoal e
profissional que se ponderara na minha pratica diaria, despertando uma nova
sensibilidade e agucando os sentidos para outros problemas e necessidades que podem
passar despercebidos a quem nao tem a possibilidade e ou vontade de conhecer a
filosofia dos CP e sua aplicacdo pratica no contexto diario de trabalho. Cabe a cada um
de nos, alertar e mudar comportamentos, incentivar as nossas Equipas de Trabalho a
desenvolver, pelo menos, ac¢es paliativas e a investirem em formagido em CP. E nossa
obrigacao divulgar e contaminar os demais profissionais para a necessidade urgente e
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actual de CP, na procura duma significativa e evidente melhoria dos cuidados
prestados.

E possivel que um maior niimero de doentes permaneca em casa mais tempo ou até
falecerem no domicilio, uma vez que a equipa de apoio domicilidrio faz uma ligacao
com a equipa de cuidados de saude primarios, aconselhando sobre o tratamento e os
cuidados e dao apoio a toda a familia.

A equipa consegue o bem-estar psicoldgico e fisico do doente/familia, fazendo
visitas domiciliarias de rotina e esta sempre disponivel se surgir uma emergéncia, é
importante comunicar quando se faz a prdéxima visita. A maioria das situagdes
consegue dominar-se no domicilio, a familia lida com as situag¢des, desde que saiba que
pode contar, a qualquer hora do dia ou da noite com alguém que conheca a situacao do
doente.

Permitiu ainda uma reflexdo constante de toda a experiéncia e acontecimentos
didrios e confrontagdo com atitudes anteriormente tomadas, durante dezoito anos de
desempenho como enfermeira, penalizando algumas atitudes anteriores, reflectindo
sobre as mesmas e esta consciencializacdo de mas praticas foi compartilhada com a
Equipa e colega de estagio.

A Equipa funciona nas instalagdes do espago Hospitalar, num gabinete pré-
fabricado, junto do servigo de urgéncia, perto do internamento hospitalar e do hospital
dia, trazendo, portanto, algumas vantagens, tais como, a proximidade com os utentes
em situacdo de internamento, a possibilidade de funcionamento similar a uma Equipa
Intra-Hospitalar, a facilidade no acesso a material consumivel e terapéutico.

Se um doente se encontra no Hospital de dia e a equipa veja a necessidade de ser
acompanhado pela equipa dos C.P. existe a vantagem de uma referenciacdo mais
acelerada, podendo referenciar o utente enquanto este completa o seu ciclo de
tratamentos, nestes casos, é a Equipa Comunitaria que se desloca a Unidade e faz uma
primeira avaliagio do utente e sua familia. Nesta avaliacdo existe sempre a
preocupacao, independentemente do local onde ocorra a entrevista/ conferéncia
familiar, a procura de um espaco acolhedor que permita a confidencialidade, é uma
constante preocupacgdo por parte das Equipas que cuidam.

Tomei consciéncia de que os Cuidados Paliativos requerem um conhecimento
técnico perfeito, aliado a percepcao do ser humano como agente da sua histéria de vida
e determinante do seu proéprio curso de adoecer e morrer. Valorizam-se as histdrias
naturais de doenga pessoal, as suas reac¢des fisioldgicas, emocionais e culturais,
promove-se uma atencdo dirigida para o controlo de sintomas e bem-estar do
doente/familia. A familia necessita compreender a evolugdo da doenga e a sucessao de
acontecimentos até ao final.

Quando se faz a avaliacdo do doente, tem de se perceber quem é a pessoa
doente/familia, o que facilita identificar preferéncias e dificuldades, qual a histéria da
evolucdao da sua doenca, os tratamentos ja realizados, as necessidades actuais e os
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sintomas, os medicamentos propostos, as demais decisdes clinicas e impressdao em
relacdo a sua evolugdo, o prognodstico e as expectativas em relagdo ao tratamento
proposto.

E fundamental que em cada visita, seja tracado um plano de cuidados ao doente e
familia, qualquer que seja a fase da doencga, é primordial a transparéncia do problema,
das necessidades, da evolucdo em que se encontra e da possibilidade de antever e
prevenir crises.

Em cada visita avalia-se o doente em termos funcionais, aplicando a escala Palliative
Performance, que é fundamental para a vigilancia da curva evolutiva da doenga, que é
um elemento valioso na previsdo do prognostico e diagndstico da fase terminal.

A avaliacdo de sintomas na admissdo deve ser feita sistematicamente e durante a
evolucdo da doenga, no domicilio ou através de contacto telefénico, aplicando a escala
de Edmonton, permitindo que o doente expresse o que sente sem interferir na sua
resposta.

6.1. Comunicacao

Relacionar-se com o outro implica habilidades na comunicacdo, seja verbal ou nao-
verbal, é um elemento fundamental na relacdo humana e uma das “armas” mais
potentes nos C.P. Para os doentes a comunicacdo interpessoal e o relacionamento
humano representam a esséncia do cuidar, sustenta a fé e a esperanca nos momentos
mais dificeis de enfrentar, o doente deseja ser compreendido como um ser humano que
sofre além da dor fisica, porque possui conflitos existenciais e necessidades que os
farmacos ou os aparelhos ndo podem suprir, ele necessita sentir-se cuidado, amparado,
confortado e compreendido pelos profissionais de saude.

Deve-se intervir no sentido de estabelecer uma comunicacao e uma escuta activa
eficazes, com disponibilidade de tempo para que o doente e familia possam exprimir
as suas angustias e medos, validando as informagdes obtidas e delineando, de forma
conjunta e em Equipa, as melhores interveng¢des a adoptar para alivio/controlo dessas
necessidades psicossociais e espirituais. A espiritualidade completa abrange as
dimensdes fisica, psicolégica e sociais, é através dela que vimos a beleza do mundo
natural e as nossas relagdes com os outros. Os sentimentos podem oscilar entre a
coragem, a esperanca e o medo, pode existir alegria, amor, perdao e verdade, mas
também dor e sofrimento, por todos estes sentimentos somos lancados ao longo da
nossa vida, por for¢as dinamicas. Neste contexto, aprendemos mais com o doente e
familia, do que ensinamos, recebemos mais do que damos. (Twycross 2003, pag. 56)

Quando confrontados com a realidade dos doentes, aprendemos licdes de vida que
nos remetem para uma reflexdo critica a nivel pessoal e profissional, enfrentando os
nossos proprios medos e receios. A confrontagdo com a morte de quem cuidamos e com
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o sofrimento da familia que lhe sobrevive exige-nos uma capacidade apurada em
comunicac¢ao e de autocontrolo.

E necessario controlo e equilibrio emocional para que nio se caia nos extremos, do
choro facil a insensibilidade e distanciamento. E inevitavel os lacos de proximidade e
de carinho com alguns doentes e suas familias, mas, é uma situagdo que pode ser
positiva porque nos fortalece enquanto profissionais e seres humanos sensiveis ao
sofrimento do préximo que estdo disponiveis para ajudar de forma desinteressada,
cumprindo as normas de rigor e evidéncia cientifica.

Os desafios que os Cuidados Paliativos nos apresentam, dao-nos a oportunidade de
crescer a nivel espiritual, apesar de se poderem tornar dolorosos, sdo bem-recebidos,
o enfrentar a propria mortalidade, o aprender a estar com o doente e ndo so a prestar-
lhe servicos, ajudam-nos a lidar com emog¢des que ja vivemos, consciencializa-nos das
nossas limitagdes pessoais e profissionais fazendo-nos crescer.

Durante a pratica clinica, sempre que era realizada uma visita ao doente e familia, a
enfermeira ou a médica da equipa apresentavam os doentes e suas familias e a
respectiva forma de abordagem a cada situagao.

Tive a possibilidade de presenciar profissionais comunicadores por exceléncia,
principalmente em doentes que vivenciavam uma doenca avancada e incuravel, é
necessario saber ndo apenas o qué, mas quando e como falar, como também o momento
de ficar em siléncio substituindo as palavras por um toque afectivo, e um ansiolitico
por um bom “par de ouvidos”. Ao comunicar noticias dificeis é importante que o
profissional mostre aten¢do, empatia e carinho no seu comportamento e nos sinais
ndo-verbais, o doente precisa sentir que, por pior que seja a sua situagdo, encontra-se
ali alguém que nado o abandonara, em quem pode confiar e cuidar dele. Ndo é uma
pericia inata, mas que pode ser treinada e evoluir com esfor¢co e empenho. A
comunicagdo é o “alicerce” que permite interligar os restantes Pilares da Filosofia dos
CP, como sejam o controlo de sintomas, o apoio a familia e o trabalho em Equipa. E
através da comunicagdo que conseguimos expor as nossas ideias, planos de
intervenc¢do, compreender as necessidades do doente e sua familia, transmitir dados
aos restantes elementos da Equipa e articular interveng¢des. Uma familia com facil
acesso a informagdo acerca do seu familiar doente é mais eficaz na colaboragdo da
prestacdo de cuidados e cria menos entraves.

Os doentes terminais necessitam de expressar as suas preocupagdes, medos,
duvidas a alguém que os saiba escutar, que facilite a oportunidade de o fazer de forma
gradual e a seu ritmo, que se va adaptando a situacdo e vd compreendendo o que se
estd a passar com ele. Escutar “..ndo consiste s6 em captar e compreender o que as
palavras dizem, mas prestar atengdo aos sentimentos; é um comportamento activo; na
cultura da satide, existe um hdbito muito arreigado de pressupor o que o doente necessita,
em vez de o escutar ou de lhe perguntar primeiro. E fundamental sequir o ritmo das
necessidades do doente, escutar as suas mensagens através da linguagem verbal e ndo
verbal..” (Sapeta, 2011, pag.60). A capacidade de escutar o outro, é essencial para a
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eficacia da comunicacdo em C.P. A empatia identifica a emocdo que o doente esta a
sentir, mas para demonstrar esta competéncia temos de estar em contacto préximo
com o outro, mas ao mesmo tempo, temos de ter consciéncia que se trata de um
problema “do outro” e ndo temos de sentir o que o outro sente. Temos de ter formagao
e treino, para nos dotarmos de vocabulario que permita compreender a vivéncia do
outro e devemos sempre validar as suas emog¢des, como por exemplo, “ndo estou no seu
lugar, mas imagino o que possa estar a sentir”.

A comunicagdo possibilita conhecer a forma como a doenga afecta o doente de
maneira a ajuda-lo no processo de adapta¢do da sua nova realidade, com sinceridade,
respeitando o principio de autonomia, permitindo aumentar a participacao e satisfacdo
do doente, diminuir o stress e melhorar a sua qualidade de vida, criando uma relacao
de mutua confianga, seguranca e de acesso a informacdo que o doente necessita para
ser ajudado e ajudar-se a si mesmo.

A comunica¢do detém uma funcdo essencial, é um veiculo central, tio importante
como a realiza¢do de um diagnostico ou a decisdo de uma terapéutica adequada.

Houve a possibilidade de participacdo em conferéncias familiares, permitiu
partilhar a compreensdao das situagdes acompanhadas, reajustar informacoes e
aprender novas estratégias de intervencao.

“.. representa uma forma mais sofisticada de envolvimento com a familia .... E uma
reunido com plano previamente acordado entre os profissionais presentes...se pretende
ajudar a mudar alguns padrées de interaccdo na familia. A conferéncia familiar, no
contexto de cuidados paliativos, poderd ser utilizada para:

Clarificar os objectivos dos cuidados ... refor¢ar a resolugdo de problemas ... prestar
apoio e aconselhamento ...

... Essa intervengdo sé poderd ser bem-sucedida se existirem garantias de que o clima
de comunicagdo entre todos é respeitado e se o profissional se mostrar capaz de oferecer
seguranga, confianga e orientagdo que ajude a familia a expressar as suas preocupagaoes,
emogodes e a acordar um plano futuro comum aceitdvel.”(Neto, 2003:19:68-74, pag.69-
72)

As Conferéncias Familiares foram uma constante durante este estagio. Nem sempre
se conseguia que fossem no sitio mais adequado dadas as circunstancias que se
proporcionavam para tal. Por vezes ndo dava tempo para que se escolhesse o sitio mais
indicado. Aconteceu uma conferéncia ser feita no banco de urgéncia, onde numa
tentativa de minimizar o desconforto, se procurou dar um pouco mais de privacidade
ao local, puxando umas cortinas e indo para um recanto mais silencioso.Mesmo assim
, verifiquei, por mais complicada que pudesse parecer a informacao, foi sempre
recebida pela familia e doente da forma que se pretendia que fosse.

Na comunicagdo, existem situacdes de maior complexidade, como a transmissdo do
progndstico, bem como a transmissao de mas noticias. Na comunicagdo do prognéstico,
a resposta ndo deve ser determinada, mas também nao deve ser enganadora, deve-se
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utilizar a chamada estratégia dos “dedos cruzados”, manifestando que a equipa espera
o melhor, “oxald possa vir a recuperar”, mas também se tem de considerar que nem
sempre isso pode acontecer e as coisas podem nao correr tao bem e por isso se tem de
planear o apoio, assim o doente pode ir-se adaptando a sua evolugdo. O que é
fundamental, é garantir que a equipa estara acessivel e presente e seja qual for o tempo
do doente é o “seu tempo”, durante o qual deve ter a oportunidade de resolver questdes
e colocar assuntos em ordem.

Numa visita a uma doente que a equipa acompanhava ha algum tempo, em que o
cuidador principal era o seu filho, que residia com a mae, a situacdo chegou a uma fase
em que a utente apresentava periodos de dellirium, se sentia muito perturbada com
esta situacao e perguntava, “o que é isto, é tdo estranho”, a enfermeira da equipa,
transmitiu-lhe o seguinte “ Dona T. podemos estar a aproximar-nos do fim”, ao ouvir
aquelas palavras, pensei para mim mesma, que de forma tao simples e directa, a colega
transmitiu a Dona T. que podia estar perto dos ultimos dias da sua vida, é incrivel como
saber comunicar € tao significativo nos C.P.

Foi a drea onde senti mais dificuldades no percurso da pratica clinica. A falta de
treino, o medo de falhar, o medo de destruir uma relagdao que vinha a ser construida
pela equipa impediu-me muitas vezes de avancar.

“O luto é uma resposta natural a perda de um ente querido, deste modo é um
acontecimento stressante que a maioria das pessoas terd de enfrentar ao longo da sua
vida”. (Parkes 1998) “Quando alguém morre, uma série de concepgdes sobre o mundo,
que se apoiavam na existéncia da outra pessoa para garantir sua validade, de repente
passam a ficar sem essa validade. Hadbitos de pensamento construidos ao longo de muitos
anos precisam ser revistos e modificados; a visdo de mundo da pessoa precisa mudar. (...)

A perda da pessoa amada inevitavelmente cria uma série de discrepdncias entre nosso
mundo interno e o mundo que agora passa a existir. Isto é verdadeiro ndo apenas
superficialmente (Quem vai estar Id quando eu chegar a casa a noite?), mas também de
forma mais aprofundada, cerca das concepgbes bdsicas (Se ndo sou mais uma pessoa
casada, o que sou, entdo?)” (Parkes, 1998, pag. 114, 115).

Contudo Brazelton (1991) refere que diante as perdas, a familia pode tornar-se
desorganizada, tensa, conflituosa, criando desconforto e dor, no entanto esses
sentimentos preparam a mudanca e desenvolvimento. Sapeta (2007) refere que ao
analisar o impacto da morte na familia, torna-se possivel identificar fatores que
influenciam a adaptagdo da familia a perda nomeadamente: o processo de morte, arede
familiar e social, o momento da perda no ciclo de vida e o contexto sociocultural da
morte.

No entanto, Worden (2002) refere que o enlutado tem um papel mais ativo na
resolucao do luto através da realizacao de diversas tarefas nomeadamente: aceitar a
realidade da perda, trabalhar as emocoes e a dor da perda, adaptar-se ao meio sem o
falecido, recolocar emocionalmente o falecido e continuar a viver, quando estas fases
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estdo completas a pessoa é capaz de falar, pensar sobre a perda sem dor ou sofrimento,
o enlutado recupera o interesse pela vida, tem mais esperanca, experimenta e adapta-
se a novos papéis na vida.

A vulnerabilidade humana existe, mas no intimo vivemos numa ilusdo que isso s6
acontece a distancia, mas quando algum familiar ou amigo adoece, somos forcados a
enfrentar e olhar para o que temiamos. Quando deparados com uma situagdo que
ameaca a continuidade da vida, ndo se perde s6 a saude e a ilusdo de imortalidade,
como também, papéis anteriormente exercidos a nivel profissional, social, afectivo e
econdmico. (Genezini, 2009, pag.321). Embora as perdas sejam universais, sdo vividas
de forma particular por cada individuo.

Ap0és o diagnostico de uma doenga que ameaca a continuidade da vida, o doente e
familia deparam-se com rupturas, limitacdes e privacdes, as suas rotinas sao alteradas,
os cuidadores principais passam a ter de conciliar papéis antigos ao novo papel de
cuidador, vivenciando sentimentos geradores de sofrimento devido as perdas
relacionadas com o ente querido, mas também as suas proprias perdas. As familias
tornaram-se menos numerosas, as residéncias menores, e as mulheres e os jovens
passaram a trabalhar fora de casa, o que levou a que s6 uma pessoa assuma o papel de
cuidador, trazendo sobrecargas fisicas e emocionais. Com isto, podem surgir
sentimentos ambiguos, ou seja, além da compaixao e solidariedade, os familiares
também podem sentir raiva e desejo de breve retorno a sua vida anterior. Perante esta
incerteza, posturas de superproteccao ou de afastamento podem aparecer. Com a
evolucdo da doenca, pode haver necessidade de o cuidador ter de assumir as decisoes,
esta é também uma tarefa ardua, decidir por alguém, mesmo que se saiba que é uma
decisdo de acordo com a do doente, reforca ao familiar/cuidador a representacao do
ente querido, ou seja, hd uma representacdo da morte em vida. Neste caso o familiar
vivéncia um luto antecipatério. O familiar/cuidador quando cuida, com o objectivo de
conforto e de uma boa qualidade de vida, estreita o contacto com o doente,
possibilitando experiéncias intensas nunca vividas anteriormente; porém, a evolugao
da doencga e a possibilidade da morte representam um choque da realidade, em que o
familiar esta tao intensamente proximo, tem de iniciar a aceitagcdo de que essa pessoa
a qualquer momento podera nao estar iniciando-se o que muitos autores chamam de
luto antecipatorio.

No luto antecipatorio, os sobreviventes assumem o papel de enlutados e iniciam
mudangas emocionais, associadas com a morte previsivel de outrem, atenuando a
intensidade da reac¢do ao luto depois da morte, deixando os familiares/cuidadores
menos vulneraveis a reac¢oes ndao adaptativas. A ameaca de morte pode por si s6,
iniciar uma reac¢do de luto. Ha autores que sugerem que as intervenc¢des realizadas
durante o luto antecipatério, podem prevenir o desenvolvimento de problemas no luto
p6s-morte ( Barbosa, 2010, pag. 496).

“O luto é uma resposta caracteristica a uma perda significativa. Trata-se de uma
resposta adaptativa a uma experiéncia de perda de vinculo afectivo que desencadeia um
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complexo processo dinamico balanceado de mudancga e transformagao que envolve
dimensoes fisicas, psicolégicas, comportamentais, espirituais e socioculturais da
experiéncia humana ” (Barbosa,2016, pag. 553).

Segundo Barbosa (2010, pag. 492), existem trés fases fundamentais no processo de
luto, mas é fundamental ressaltar que as fases ndo ocorrem de maneira rigida e ndo sdo
regra necessaria no processo de luto, uma vez que existem a individualidade e a
subjectividade do enlutado:

e Na primeira fase, Choque/negacdo, a pessoa encontra-se em estado de
choque e recusa aceitar a situacao;

e Nasegunda fase, Desorganizacao/desespero, podem ocorrer sentimentos, como
raiva, revolta, tristeza, impoténcia e ressentimento. Nesta fase podem ocorrer
acusacoes acerca do que esta a acontecer,
como por exemplo culpar Deus. A pessoa demonstra apatia e profunda tristeza.
Esta fase é de introspecc¢ao profunda e pode necessitar de isolamento;

e Na terceira e ultima fase, Reorganiza¢do/recuperacdo, a pessoa inicia
um processo de aceitagao da situacdo e comega a pensar em meios
racionais para enfrentar os problemas. E nesta fase que a pessoa
centraliza todas as suas forgas.

E necessaria precau¢io quanto ao diagnéstico de depressdo da pessoa enlutada,
tristeza ndo é depressao. Depressdo reactiva é esperada, mas se a intensidade e
duracdo, for exacerbada, podem indicar patologia. A prescricdo de medicacdo pode
inibir reac¢des necessarias para a resolugdo do processo de luto.

Mais uma vez surge a comunicagdo como um processo vital no curso do processo
da perda, embora existam particularidades em cada ntcleo familiar quanto a cultura,
crencga, valores, modo de expressdao de sentimentos e duvidas, é um facto que a
comunicacao clara facilita a adaptacao. A comunicagdo deve seguir o pressuposto da
verdade lenta e progressivamente suportavel, o tempo necessario s6 pode ser
determinado pela empatia e conhecimento de alguns dados familiares e individuais. E
praticamente impossivel cuidar o individuo de forma completa sem considerar o
contexto, a dinamica e o relacionamento familiar. A informacao continua e acessivel
aos familiares sdo elementos essenciais, que vao permitir uma vivéncia mais serena
durante o processo de morte do doente, sem gerar expectativas que nao podem ser
atendidas. Os familiares tém necessidade de se manterem informados sobre o que
acontece e o que esperar do processo de morte dos seus entes queridos, pelo que uma
das necessidades mais proeminentes da familia é o estabelecimento de uma
comunicacdo clara, honesta e mais frequente com os membros da equipa que cuidam
do doente (Paes da Silva, Trovo de Araujo e Genezini, 2009, pag. 49-56, 325).

A boa comunicagao deve ter inicio desde o diagnostico e ser verdadeira em cada
etapa do processo de doenca e evolucdao para a morte.
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Simplificar procedimentos e medidas terapéuticas é, uma norma a verificar nos
ultimos dias e horas de vida. Frequentemente, suspendem-se farmacos que nao vao
beneficiar o doente, como por exemplo os antibidticos, bem como procedimentos que
possam trazer sofrimento e desconforto ao doente, como por exemplo, a mobilizacdo
excessiva ou a alimentacdo e hidratacdo. Esta fase tras dilemas éticos e tomadas de
decisdo complicadas e de dificil gestao, tanto para o doente e familia, como para a
equipa de CP. Questdes como a suspensdo da alimentacdo/hidratacdo por via oral e
inicio do processo de forma artificial, a sedacao paliativa, sdo as mais angustiantes em
termos éticos e que exigem uma capacidade comunicativa, de resiliéncia e persisténcia
para que o objectivo primordial se mantenha na promoc¢ao do conforto e qualidade de
vida do doente e na sua morte digna. A equipa acompanhou o Sr. F. M. de 57 anos de
idade, com neoplasia do célon e metastases hepaticas, em que o seu desejo era morrer
em casa, foi neste sentido que a equipa trabalhou. O Sr. F. M. era cuidado no domicilio
pela esposa, mas com um grande apoio da sua filha, que era a pessoa que mais se
articulava com a equipa, através de chamadas telefénicas, existia também um filho, o
qual era bastante revoltado com a situacdo do pai. O Sr. estava consciente, e 0 seu
desejo era o objectivo da equipa, muitas vezes surgiram duvidas a familia em relagdo a
sua capacidade de cuidar até ao final, apesar de ser uma familia organizada. Através de
um bom controlo da dor e de uma comunicagao eficaz, a familia assistiu a serenidade
do seu familiar conseguindo controlar a situagdo, mas nos ultimos dias de vida, surge o
dilema e a preocupacao da alimentag¢do, uma vez que cada dia que passava o Sr. F. M.
se encontrava com menos capacidade para se alimentar, apesar de ter sido ja abordado
o tema pela equipa, surgia sempre, “mas, ele agora ndao come nada”. A equipa explicou
a familia que neste momento s6 se estava a alimentar o cancro e nao o Sr. F.M. Mais
uma vez, surge a comunicagdo por exceléncia. Com o decorrer da pratica clinica foi-me
apercebendo que a Comunicacao é o pilar dos C.P., e de como é dificil comunicar e ainda
hoje sinto bastante dificuldade em fazé-lo e por vezes deparo-me com situagdes em que
me pergunto, “o que devo dizer agora”.

Nunca pensei que a comunicacdo fosse tdo importante no cuidar o doente/familia,
mas cada vez mais, sinto a necessidade de saber comunicar por exceléncia.

Durante os ultimos dias e horas de vida do doente, ha sintomas que sofrem um
agravamento, levando a um reajustamento no controlo sintomatico. Os sintomas mais
comuns nesta fase sdo: a dor; o delirio, confusdo e agitacdo; estertor; dispneia;
anorexia; desidratacao.

Muitos doentes que estdo a morrer e sdo internados nos hospitais encontram-se
desidratados, recebendo imediatamente soros por via endovenosa (Gongalves, 2002).
Para Twycross (2003), existe uma crenca em que se pensa que a desidratagdo é
desconfortavel e causa sofrimento. No entanto, a desidratacdo conduz a mais vantagens
que a administracdo endovenosa de liquidos. De acordo com Gongalves (2002), a
desidratacao leva a uma diminuicdo do débito urindrio, menor necessidade de usar
arrastadeira, menores episddios de cama molhada e menor uso de algalias; reducdo de
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edemas, ascite e vomitos; diminuicdo do volume de secre¢des pulmonares, menos
tosse, congestdo e estertor.

Enquanto profissionais de saude, devemos estar preparados para encarar a morte,
podemos sempre aprender mais qualquer coisa, para Hennezel (2002) “Os que vdo
morrer ensinam-nos a viver”. Em relacdo aos rituais po6s-morte, a equipa de cuidados
deve encorajar a familia a planear e a participar de rituais funerarios, visitas ao
cemitério, o ritual funerario permite colocar o ente querido em contacto intimo com os
familiares e amigos sobreviventes, possibilitando o encerramento da relagao, para que
possam seguir em frente com as suas vidas.

Apdbs a morte do doente a familia necessita de supervisao e apoio na elaborac¢do do
luto, esta intervencado deve centrar-se numa relacao de ajuda e apoio continuado.

Apesar de muito doloroso e perturbador, a maioria dos sobreviventes enlutados (80
a 90%), ultrapassa a sensacao inicial de descrenca e encara a perda como uma
realidade, passados mais ou menos 6 meses o enlutado aceita, sendo capazes num
futuro de se relacionarem com outras pessoas, trabalha com produtividade e
conseguem disfrutar de actividades de lazer.

Os doentes terminais tém muita necessidade de expressar os seus sentimentos e
emocoes. A perce¢do da morte préxima provoca esse sentimento e é essencial criar
espaco, proporcionando apoio emocional, facilitando o didlogo, ajudando sempre na
adequacao as diferentes fases do processo de doenca.

E um facto que a comunicacdo adequada facilita em muito o trabalho em equipa e
evita a sua exaustdo. Apesar da conotacdo que o médico pode ter em ser um pouco
distante para as familias e deixar as informac¢des mais dificeis para os enfermeiros, na
ECSCPB isso ndo se verificou, sendo que as familias procuravam da mesma forma a
enfermeira como a médica, pois ja sabiam que estas iriam comunicar uma com a outra
qualquer que fosse a informacao.

6.2. Trabalho em Equipa

Todos nds temos diferentes competéncias, conhecimentos e atributos pessoais. As
equipas criam um ambiente de apoio e impulsionam as pessoas para a devida
implementacdo. Um ambiente de equipa pode aumentar a confian¢a dos individuos,
permitindo-lhes fazer um melhor trabalho. Em muitos casos as equipas sdo
multidisciplinares, o que favorece o enriquecimento do projeto pelos distintos
conhecimentos e modos de abordar os problemas das diferentes areas. Mas mesmo nao
sendo, o perfil de cada colaborador, as suas caracteristicas e competéncias pessoais ja
trazem a diversidade a qualquer equipa.

Trabalhar em Cuidados Paliativos requer uma abordagem global das situacgdes, por
isso o trabalho em equipa multidisciplinar é essencial e indispensavel. Para Twycross,
2003, as equipas de Cuidados Paliativos sdao formadas por alguns ou todos dos
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seguintes intervenientes: Médico e enfermeiros (representam o nucleo essencial);
fisioterapeuta, terapia ocupacional ou outros terapeutas; assistente social, capeldao ou
outros especialistas e ainda voluntarios. Sendo este ultimo grupo, ndo indispensavel,
mas muito importante, constituindo um grupo de pessoas, com formagdo na area, que
desempenham um papel fulcral em varias fases da vida e do processo de doenga dos
doentes e familia.

A coordenacgao da equipa onde efectuei o estagio tem um papel fundamental, pois,
muitas vezes é realizado através de orientacdo telefénica, possibilitando uma
intervencdo adequada e ajustada, resolvendo no menos tempo possivel, o sofrimento
do doente e sua familia. O trabalho multidisciplinar e interequipas facilitam e
melhoram, fundamentalmente, a qualidade de vida e conforto dos doentes e suas
familias. A disponibilidade e prontiddo de resposta das Equipas aos pedidos de
assessoria ou de assisténcia directa permitem, de facto, que a intervencao seja o mais
precoce possivel, na procura do controlo e alivio de sintomas e apoio da familia nas
tomadas de decisdes complexas. E possivel que um maior nimero de doentes
permaneca em casa mais tempo ou até falecerem no domicilio, uma vez que a equipa
de apoio domiciliario faz uma ligacdo com a equipa de cuidados de saude primarios,
aconselhando sobre o tratamento e os cuidados e dao apoio a toda a familia. Por
exemplo, numa situagdo de intoxica¢do de opidides em que os enfermeiros da area de
residéncia ndo conseguiram identificar a origem dos sintomas do doente, pelo que foi
pedido o apoio da ECSCPB,que identificou imediatamente a situacao. Esta foi tratada
com um simples reforco da hidratacao subcutdnea e rotacdo opioide.

A equipa consegue o bem-estar psicolégico e fisico do doente/familia, fazendo
visitas domicilidrias de rotina e esta sempre disponivel se surgir uma emergéncia, é
importante comunicar quando se faz a préxima visita. A maioria das situacdes
consegue dominar-se no domicilio, a familia lida com as situag¢des, desde que saiba que
pode contar, a qualquer hora do dia ou da noite com alguém que conheca a situacao do
doente.

Nao devemos esquecer de que a qualidade de vida e bem-estar envolvem a pratica
de varios aspectos da vida, como por exemplo, problemas sociais, dificuldades de
acesso a servicos de saude e outros recursos, que podem trazer sofrimento, pelo que
devem ser incluidos nos aspectos a abordar pela equipa. E dever e responsabilidade
das equipas facilitarem a resolucao de problemas.

O espirito de entreajuda entre a enfermeira e a médica que constituem a Equipa era
evidente assim como o apoio notério nas suas acgoes e intervencdes. Esta coesdo é
importante na constituicao de lagos de confianca entre a Equipa e os doentes e suas
familias ja que, muitas das vezes, os doentes e familia abordam individualmente os
profissionais a procura de discordancias de forma a testar a informacdo que lhes é
transmitida. Existe uma perfeita sincronizacdo de linha de ac¢do e de pensamento entre
Médica e Enfermeira, o que lhes permite rentabilizar e adequar de forma perfeita as
intervengdes diarias e evitar algumas deslocacdes longinquas e desnecessarias, tanto
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por parte da equipa como do doente, ja que conseguem, através de contacto telefénico,
proporcionar alivio e qualidade de vida aos doentes e familias que acompanham. Tive
oportunidade de colaborar e trabalhar de forma mais intensa com a Médica e a
Enfermeira, que estdo a tempo inteiro na equipa, com a restante equipa o trabalho foi
mais a nivel teleféonico do que pessoal, pelo que ndo houve oportunidade de os
conhecer tdo profundamente nem trabalhar tdo perto.

A formacgdo avancada da Equipa tem um papel decisivo uma vez que, ao praticarem
todos a mesma linguagem e ao usarem a mesma metodologia, as respostas serao mais
precisas e coordenadas, orientadas para as necessidades dos doentes e suas familias.
Apercebemo-nos de que todo o contetido tedrico, se observa em contexto pratico e tudo
se interliga e faz parte de um todo que, aplicado correctamente, funciona e, permite dar
resposta as necessidades dos doentes.

Desde o inicio do trabalho desta equipa, que a percentagem de doentes a morrer no
domicilio aumentou, dos 40% para os 79%, mostra que a maioria dos doentes com
doenga terminal passam a maior parte do seu tempo no domicilio e morrem no mesmao,
aqui estd um bom exemplo de trabalho em equipa, formac¢do avancada e dedicacao aos
doentes e familias.

6.3. Controlo de sintomas

As pessoas com doenca grave, incurdvel e progressiva, principalmente em fase
avancada e terminal, apresentam uma pluralidade de problemas, de origem fisica,
psicolégica, emocional e espiritual. Todas as dimensdes da pessoa estdo afetadas, o
objetivo é prestar cuidados adequados as necessidades do doente, promover o
conforto e bem-estar e preservar a dignidade da pessoa até ao fim (Querido, Salazar,
Neto, 2010, pag 461).

A progressdo da doencga oncolégica terminal envolve, normalmente, multiplos
sintomas nao s0 fisicos, mas também psicolégicos, espirituais e sociais e que advém
ndo s6 da progressdo da doenca primdria, mas também do seu tratamento e das
comorbilidades. Como ja foi referido anteriormente o controlo destes sintomas é
fundamental para a qualidade de vida dos doentes. Nas diversas defini¢oes de cuidados
paliativos é evidente a preocupa¢ao com a prevencao e controlo dos sintomas, através
da identificacdo, avaliagdo e tratamento dos mesmos.

O objectivo fulcral dos cuidados paliativos é o alivio do sofrimento do doente e sua
familia tendo como intenc¢do a promog¢ao da qualidade vida, nao recorrendo a medidas
agressivas com objectivos desadequados.
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A oferta de cuidados paliativos é praticada tendo em conta as necessidades do
doente, sendo as mesmas determinadas pelo sofrimento na doen¢a e ndao no
diagnoéstico. Normalmente as doengas avancadas estdo relacionadas com sintomas
associados ao sofrimento. Como demonstra Twycross nesta figura:

1 - Sintomas de debilidade 2 - Efeitos colaterais da terapia
3 - Patologia ndo oncolégica 4 - Patologia oncolégica
FONTE SOMATICA
Perda da posicao Falta de amigos
social
Perda do trabalho
Demora no
diagnostico
Perda da familia DEPRESSAO IRA
DOR L 1
Médicos
. - TOTAL inacessiveis
Fadiga crénica e
insénia
Fracasso terapeutico
ANSIEDADE
MEDO DO HOSPITAL. MEDO DA DOR.MEDO DA MORTE. MEDO DA MORTE. ANGUSTIA E CULPA

Figura 1- Dor Total, Twycross citado por Cardoso, Manual de Cuidados paliativos, Academia
Nacional de Cuidados Paliativos, Rio de Janeiro, 2009, pag. 89

A dor é uma experiéncia Unica e individual, ou seja, a dor é a que o doente refere e
descreve. No controlo da dor deve-se fazer uma avaliacdo cuidadosa das suas possiveis
causas e seus efeitos na vida do doente, estabelecendo desde o inicio vias de
comunicacao claras, sendo o familiar um pilar fundamental para a adesdo ao
tratamento. Existem diversas barreiras para o ndo controlo da dor, além da ndo adesao
por parte do doente, tais como, a relutancia ainda de alguns médicos na prescricao de
opidides e a crencga de que a dor € inevitavel. Para um adequado controlo é necessaria
uma estratégia com base cientifica que se resume, segundo Twycross:

e Evolucado da dor;

e Explicacao da causa;

e Controle terapéutico;

e Monitorizacao do tratamento;
e Atencdo aos detalhes.

Neto (2010) refere ainda que as doengas crénicas e avangadas, apresentam
frequentemente “complexos multissintomdticos”, uma vez que os doentes raramente
apresentam um s6 sintoma, o que aumenta a dificuldade da avaliagdo. A multiplicidade
de sintomas resulta na necessidade de usar varios farmacos, tornando mais complicada
a prescricao pelas possiveis interacoes e por poder dificultar a adesdo ao regime
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terapéutico. A tarefa de avaliacdo e controlo de sintomas é complexa pelo que se
descreve alguns principios gerais do controlo sintomatico:

e Avaliar antes de tratar: determinar a causa ou causas dos sintomas;

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

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

e Adotar uma estratégia terapéutica mista, com recurso a medidas
farmacolégicas e ndo farmacolégicas.

e Estabelecer prazos para o cumprimento dos objetivos terapéuticos e
adoptar estratégias de prevencado de sintoma que possam surgir, como
deixar medicagao de resgate prescrita.

e Monitorizar os sintomas: utilizando instrumentos de medida
estandardizados e recorrendo a métodos de registo adequados;

e Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas;

e Dar atengdo ao detalhe: de forma a otimizar o controlo dos sintomas e a
minimizar os efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas
instituidas (Adaptado: Neto e Barbosa, 2010, Manual de Cuidados
Paliativos).

Muitas das primeiras abordagens a doentes em contexto paliativo passam pela
avaliacdo, tratamento e alivio de sintomas, consequente reavaliacdo e reajustamento
de intervencdes terapéuticas. A avaliacido da dor posiciona-se como uma das
interven¢des mais comuns a nivel de controlo sintomatico. Os principios do controlo
sintomatico baseiam-se essencialmente em, avaliar e monitorizar correctamente os
sintomas, utilizar uma estratégia mista, ou seja, farmacolégica e ndao farmacolégica,
adequar a via de administracdo, tomar atitudes preventivas, estabelecer planos com o
doente e familia, explicar a situagdo ao doente/ familia, reavaliar periodicamente, dar
atencdo aos detalhes e estar disponivel. Como afirmam Bruera e Twycross (citado por
Neto,2010, pag.66) as trés coisas fundamentais para um tratamento sintomatico bem-
sucedido sao, reavaliar, reavaliar e reavaliar.

Todo o processo de cuidar resulta de todo um trabalho de equipa, com partilha de
informacao, interac¢do com o doente, estar atento as necessidades do mesmo, a sua
capacidade de comunicagdo, a sua situacdo familiar, a qualidade dos cuidados,
ajustando prioridades nos cuidados, actuar de imediato quando necessario e ajustar os
cuidados necessarios ao momento, como descreve a figura seguinte:
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Avalia e Revé
Através de 0 Qué?

Necessidades/situagdo clinica/sofrimento
Mobiliza informacgado

Comunicagao

Adaptacio a doenga

Situacdo e apoio familiar
Interaccao

Qualidade dos Cuidados

Figura 2 - Cuidar em fim de vida,o processo de interaccdo enfermeiro-doente,Sapeta, 2011, pag.
200.

A Pratica clinica proporcionou o aperfeicoamento na utilizacdo das escalas de
intensidade de dor, explorando as diversas escalas existentes e melhorando as técnicas
de comunicacdo ao realizar ensinos ao doente e familia sobre o funcionamento das
mesmas, seus objectivos, utilidade e ganhos para o doente, familia e equipa. Ao longo
da pratica clinica tive a possibilidade de utilizar a Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS) que permite avaliar nove sintomas muito comuns em doentes
acompanhados pelas Equipas de CP: dor, falta de ar, apetite, cansaco, nausea,
depressao, ansiedade, sonoléncia e sensacdo de bem-estar, havendo a possibilidade de
acrescentar um décimo sintoma especifico para o doente. O seu uso é muito simples e
rapido, facil de entender por parte do doente e sua familia ja que o seu modo de
aplicacao consiste no uso da Escala Numérica associada a todos os sintomas avaliados,
em que ao valor “zero” corresponde a auséncia de sintoma e ao valor “dez” a expressao
maxima desse mesmo sintoma.

Na Escala Numérica (figura 3) ja estdo presentes os nimeros, que podem ser de 0 a
10 e o doente escolhe entre estes a intensidade da sua dor.

0 123
&

A A
+ ;

Semdor Deorleve Dor moderada Dor intensa

= T

5678910
¥ 1 *

Figura 3 - Escala numérica

O utente deve estar consciente de seus pensamentos e acgoes e referir a sua dor
numa escala de zero a dez, sendo zero "nenhuma dor" e dez a "dor maxima imaginavel"
(Figura 3). Esta escala ndo exige, obrigatoriamente, que haja contato visual do paciente
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com a escala, ou seja, ela pode ser simplesmente falada ao paciente, tornando-a simples
para individuos analfabetos ou com dificuldade visual.

A dor é o sintoma mais frequente e aquele que é passivel de maior niimero de
avaliacdes, segundo a SECPAL (2001), é uma experiéncia Unica, multidimensional e
subjectiva. No entanto, a avaliacdo da dor € indispensavel para o éxito do tratamento
sendo necessdria avalid-la antes e durante o tratamento e, também, depois do
aparecimento de novos sinais e sintomas. Na entrevista de avaliacao dos sintomas é
determinada a sua intensidade, frequéncia, localizagdo com/sem irradiacdo, duragao,
factores quer de alivio quer de agravamento e o impacto na vida diaria, a reavaliacdo é
extremamente importante para o controlo dos sintomas (Plante et al., 2001; Twycross,
2003). A estratégia terapéutica para controlo de sintomas deve utilizar medidas
farmacolégicas e ndo farmacoldgicas e devem ser utilizadas de forma mista para o
controlo de sintomas (Neto, 2010).

Ao nivel farmacoldgico, e de acordo com a SECPAL (2001), deve definir-se uma
escala de analgésicos, que devem ser prescritos de acordo com a sua poténcia. De uma
forma simples, Goncalves (2002) diz-nos que se deve comegar o tratamento com um
nado-opiodide; se a dor nao foi controlada, deve-se juntar um opidide para a dor ligeira a
moderada; se mesmo assim a dor se mantém deve passar-se para um opidide para dor
moderada a intensa. Devem também ser implementadas outras medidas gerais para o
alivio da dor como massagens de conforto, técnicas de relaxamento, ocupacao de
tempos livres, favorecer o dialogo, entre outras medidas (Sapeta, 2003).

De acordo com Macdonald (2002) os agonistas opidceos mantém-se um pilar na
gestdo da dor, para além da dor sdo também eficazes no tratamento da dispneia e tosse.

A sedacao paliativa de acordo com Barbosa, (2010) é o uso controlado de farmacos
com o intuito de induzir um estado de consciéncia ausente ou diminuida com o
objectivo de aliviar o sofrimento fisico e/ou psicoldgico, inatingivel com outras
medidas.

Durante o estagio tive a oportunidade de verificar a sedagao ligeira para controlo
de sintomas refractarios nomeadamente a dor, uma vez que o objectivo era a realizacao
de um enema de limpeza (que foi realizado com uma algalia para um melhor controlo
da dor) para resolucdo da obstipacdo, e da ferida neoplasica, tendo em conta o local e
a extensao da ferida, devido a neoplasia do pénis. Foi informada a familia desta decisao,
tendo a mesma aceite e percebido o porqué da sedacdo ao seu familiar.

O controlo da dor no domicilio requer um maior compromisso por parte das
familias, pelo que é vital, avaliar a disponibilidade da familia em conduzir as
recomendacdes da equipa de saide. Devem-se avaliar o grau de conflitos interpessoais,
a dinamica familiar, o tipo de familia, a religido e os valores em relacdo a morte e a
farmacoterapia proposta para o alivio da dor.

O controlo de sintomas é uma das maiores preocupagdes do doente e familia, pelo
que € necessaria uma avaliacao sistematica, excelentes cuidados de enfermagem e uma
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prescri¢do cuidadosa. E necessario avaliar e explicar o controlo propriamente dito,
observar e estar atento aos pormenores. Pelo que pude perceber poucos eram os
doentes que recorriam a urgéncia por descontrolo sintomatico, o que evidencia a
qualidade do controlo sintomatico e seguimento desta equipa.

Os Cuidados Paliativos ao domicilio, englobam valores cientificos e éticos que nao
devem ser considerados de luxo, mas sim devem ser vistos como uma forma de
assisténcia integrada no sistema de saude.

Existe evidéncia de que o sofrimento no fim de vida é descuidado, esquecido e
subtratado pelos profissionais de saude (Neto, 2010), pelo que é nosso dever lutar
contra esta tendéncia. Segundo Marques, “o controlo de sintomas é um dever e um sinal
de respeito pelo doente,... E a humanidade na abordagem do sofrimento, da doléncia
(tantas vezes dor absoluta), do desespero, é a competéncia no manejo e na rotagdo dos
opidides, etc. E, portanto, a compreensdo dos valores e vontades de alguém que - por
vezes - sofrendo terrivelmente, de esperanga perdida, suplica por ajuda”(Marques, 2005,
pag.354). Neto complementa e afirma que ..“na prdtica dos cuidados paliativos, o
respeito pela vida humana e o alivio do sofrimento sdo valores inaliendveis,
interdependentes e fundamentais” (Neto, 2010, p. 15).

No final da vida, a medida que a preservacdo da mesma se vai tornando impossivel,
é de extrema importancia o alivio do sofrimento, o objectivo ndo é apressar a morte,
mas sim, proporcionar conforto.

O sofrimento é algo extremamente subjetivo ja que depende de experiéncias
préprias do doente, dos seus valores e crencas, sendo uma experiéncia tnica.“E a
vivéncia da dor em cada pessoa”. (Sapeta, 2011, pag.76) Segundo Cassell, citado por
Sapeta, é “como um estado de mal-estar induzido pela a ameaga da perda de integridade
ou desintegragdo da pessoa, independentemente da sua causa”.( Sapeta, 2011, pag.76.
Barbosa, 2010, menciona a importancia dos cuidadores e dos profissionais de saude,
como sendo pessoas com um “papel definitivo no sofrimento ou no ajudar o doente,
perante a impossibilidade da cura, a reavaliar a ameaga ou a reavaliar a sua propria
pessoa, nhum processo de autoconhecimento da sua complexidade que o processo de
doenga estimula”.

A Sindrome Anorexia-Caquexia, € um sintoma comum na fase avan¢ada da doenga

oncolodgica. (Twycross,2003). A Sindrome de Anorexia-Caquexia é uma “sindrome
metabdlica complexa associada a uma doenga subjacente e caracterizada por perda de
massa muscular com ou sem perda de massa gorda..”(Pina, 2016, pag.186,187).
”...caracteriza-se por um severo estado de malnutri¢do, devido a uma diminuigdo de
ingestdo de alimentos, alteracoes metabdlicas e hormonais, resultantes da resposta do
organismo a presenga do tumor” (Gongalves, Rosado, Custdédio, pag.181, 2010). A
etiologia da Sindrome Anorexia - Caquexia é multifactorial, mas a evidéncia insinua
que as citoninas (CK) desempenham um papel central na patégenese da Sindrome
Anorexia - Caquexia, para além dos mecanismos primarios que ocorrem pela
descompensacdo metabdlica causada pela doenca de base, existem mecanismos
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secundarios para o agravamento do declinio funcional, tais como a disfuncao da
integridade e da motilidade do tracto gastrointestinal, mucosite, fissuras, fistulas,
diarreia, obstipacdao, nauseas, vomitos, entre outros (Parsons, 2009,pag.155) e o
aparecimento de alguns sintomas fisicos e psicossociais mal controlados, tais como a
dor, a dispneia, a depressao, o cansaco, a insonia,etc.

Pode ser induzida pelo cancro, pela terapéutica ou por anormalidades no
metabolismo intermediario. Pode causar um impacto quer no doente quer na familia,
por estar associada a deterioragdo da sadde e morte. (Gongalves, Rosado e Custodio,
2010). E um dos sintomas mais frequentes, aumentando com a progressdo da doenga,
atingindo 80% a 90% dos doentes em situacao de fase terminal. Vinte por cento dos
doentes véem a falecer devido a sua deterioracdo nutricional, do que propriamente
devido a sua doenga (Gongalves, Rosado, Custddio, pag.182, 2010). Este sintoma tem
multiplos fatores etioldgicos mas apenas alguns sdo reversiveis o que torna
fundamental a ajuda ao doente e a familia de forma a aceitarem e a adaptarem-se a esta
situacdo. (Twycross, 2003).

As intervengdes para a Sidrome Anorexia - Caquexia visam a melhoria da qualidade
de vida, uma vez que segundo Gongalves (2011) o impacto na sobrevivéncia é muito
reduzido sendo mesmo inexistente e o sintoma alvo é a anorexia, aumentando o apetite
e a ingestdo alimentos. Deve-se iniciar a avaliacdo pela tentativa de identificacao de
causas para a anorexia de forma a intervir nestas. Existem também farmacos que
podem levar a este sintoma e que, sempre que possivel, devem ser alterados. Deve-se
tentar maximizar a via oral flexibilizando o tipo, a quantidade e o horario das refei¢des
(Bruera e Higginson, 1996). A nutricdo por via oral é a primeira op¢do na dieta
individualizada, sempre que possivel iniciada por alimentos correntes e se necessario
com suplementos hipercaléricos e hiperproteicos. As refeicoes devem ser mais
frequentes, em menor volume e com conteddo caldrico e proteico superior. As
intervengdes tém como objetivo o bem-estar do doente e devem ser definidas de forma
a favorecer a adaptacdo a uma reducdo na ingestdo com a manutencao no prazer e
satisfagdo na comida e bebidas. Se este sintoma for um problema para o doente e/ou
familia e se a sobrevivéncia esperada for razoavel justifica-se o recurso a farmacos. O
tratamento deve ser orientado para as causas secunddrias da caquexia, uma vez que na
sua grande maioria podem ser reversiveis e controlaveis, tais como os sintomas
gastrointestinais e da cavidade oral. As alteracdes do paladar podem estar associadas
a deficiéncia do mineral-Zinco, neste caso deve ser tratada com a reposi¢cao do mesmo,
25mg, via oral, 3 vezes ao dia, durante as refeicdes, num periodo de 3 a 4 semanas . No
caso da Xerostomia pode ser prevenida com a exclusao de citrinos, cafeina e alcool, e
tratada com a saliva artificial (carbometilcelulose). O mesmo autor refere que as
intervenc¢des farmacolégicas podem incluir a prescricao de estimulantes do apetite,
como o acetato de megestrol e corticosterdides. O acetato de megestrol é um
estimulante de apetite com atividade glucocorticéide e diminuicdo das citoquinas,
pode ser iniciado com 160 mg /dia e aumentar até 800mg/dia, permitindo a melhoria
do apetite, da fadiga e do bem- estar geral. Os corticosterdides também podem ser
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utilizados devido ao seu efeito estimulador do apetite, como a dexametasona 4 mg
/dia,via oral, pela manha ou prednisolona 15-30mg (Parsons, 2009,pag.157, 159).

Com a evolucao natural da doenca a ingestdo oral tem tendéncia a diminuir e
pequenos pedacos de gelo, bebidas frias ou até humedecer a mucosa oral pode ser
suficiente para alguns doentes. Durante a pratica clinica foi um dos sintomas mais
referidos e preocupantes para a familia, que insistiam numa alimentagao forcada e na
manutencdo de soroterapia. Mais uma vez entra aqui a importancia da comunicacao,
através de conferéncias familiares a equipa conseguia que a familia entende-se o
porque desta situacdo, esclarecendo todas as suas duvidas de forma acertiva,
diminuindo assim a sua ansiedade.

A presenca de nduseas e vomitos em Cuidados Palitivos é habitual, condicionando

a qualidade de vida e causando o sofrimento do doente e familia. Aparecem associados
a outras queixas, tais como, fadiga, tonturas, fraco apetite e dispneia.

E importante fazer a distingdo entre nausea, vomito e arranque. A nausea é uma
sensacdo de enjoo que pode ser acompanhada de sudorese, palidez, salivacdo e
taquicardia. O vomito é um fenémeno fisico, correspondendo a uma expulsao for¢cada
e abpruta da material gastrica, de forma retrégada pela boca. O arranque é a contragdo
activa e repetitiva da musculatura abdominal, gerando pressao, suscitando o despejo
do conteudo gastrico ou as falsas vontades de vomitar. A prevaléncia das nauseas é
superior a dos vomitos, no estudo de Walsh, Donnely e Rybicki (2000) é de 36% e 23%
respetivamente. E possivel também verificar que decrescem ao longo do percurso da
doenga como no estudo de Teunissen et al (2007) em que uma ou duas semanas antes
da morte a prevaléncia é de 17% e 13%, enquanto em qualquer outra altura em
doentes com cancro incuravel, a prevaléncia é de 31% e 20% para as nauseas e vomitos

respetivamente.

As nauseas e os vomitos sdo sintomas muito perturbadores para a qualidade de vida
dos doentes, requerendo uma abordagem multidisciplinar. O controlo deste sintoma
deve assentar essencialmente numa correta avaliacdo, identificando o problema
(quando aconteceu, como sdo os vémitos), planeando intervencgdes e seguidamente
avaliando o resultado dessas mesmas intervenc¢des (Querido, 2010).

3 Objectivos devem ser alcangados :
- Clarificar se existe nausea, dispepsia, vomito, arranques ou refluxo;
- Determinar a etiologia, no caso de esta poder ser revertida ou tratada;

- Documentar a intensidade, a frequéncia, os sintomas associados e o impacto da
nadsea/vomito.
Para sistematizar a avaliacdo do doente descrevem-se 5 etapas:
- Caracterizar as nauseas/vomitos
- Confirmar a associagdo de ndusea/vomito a outros sintomas concomitantes;

- Fazer uma historia clinica;
- Realizar um exame objetivo;
- Verificar da necessidade de exames complementares de diagndstico.
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Figura 4 - Avaliacao global do doente com nauseas e/ ou vomitos

Como interven¢des ndo farmacoldgicas deve-se manter um ambiente confortavel,
tranquilo, com ar fresco e evitando odores fortes, incluindo os dos alimentos. As
refeicdes devem ser em pequena quantidade, frequentes, em intervalos regulares, com
boa apresentacdo, ajustadas aos habitos e gostos do doente, mas preferencialmente
compostas por alimentos com baixo teor de gordura, frios, com poucos condimentos e
picantes, uma vez que habitualmente sdo melhor tolerados. Deve-se garantir uma
ingestdo adequada de liquidos e no caso de intolerancia oral pode-se recorrer a via
Subcutanea para hidratagao. A correcta higiene oral é fundamental mas também pode
ser necessario incentivar banhos regulares de forma a evitar maus odores, o que pode
desencadear a ndusea. (Gongalves, 2011; Querido e Bernardo, 2010).

Durante a pratica clinica verifiquei que era um sintoma pouco referido pelo doente/
familia e sempre antecipado pelo equipa. Houve uma situacao referenciada a equipa
tardiamente, em que uma doente apresentava distensdo abdominal, com nausea
constante e sofrimento, tendo sito feito tudo o que era possivel em termos
farmacologicos e nao farmacologicas.

A fadiga é a sensacdo de cansaco extremo devido a combinacdo de sintomas fisicos
e mentais. Praticamente universal nos estagios finais da doen¢a. Como factores
desencadeantes: pés quimio e radioterapia, uso de corticéides, distdrbios metabdlicos
(por exemplo: hipoglicémia, hipercalcémia, insuficiéncia hepatica ou renal, distirbios
tireoidianos), sangramento, sedacdo, sepsis, depressdo, deficiéncia nutricional,
medicamentos, entre outros. Estd também relacionada com outros sintomas nao
controlados, como a caquexia, alteracdes do sono, ansiedade ou depressao, tendo uma
prevalencia entre 25% e 96% nos doentes com cancro e pode ir até aos 99% nos
doentes submetidos a quimioterapia ou radioterapia. (Galvao e Pazes, 2016, pag.213).

“A fadiga é referida como uma sensagdo subjectiva de falta de energia fisica e/ou
mental, desporporcionada ao nivel de actividade, que acontece todos ou quase todos os
dias, em duas semanas consecutivas ou durante o tultimo més”.(Radbrucht et al.,2008,
citado por Galvdo e Pazes, 2016, pag. 212). A fadiga crénica é definida como uma
“sensagdo persistente, presente pelo menos em 50% do tempo, por um periodo de, pelo
menos, 6 meses” (Yennurajalingamé& Bruera,2007, citado por Galvao e Pazes 2016, pag.
212).

As intervengdes farmacoldgicas devem, sempre que possivel, ser dirigidas a causa,
podendo-se necessitar de corrigir situacdes de anemia, por exemplo. Numa fase mais
avancada da doenca a astenia é um sintoma inevitavel e até mesmo protector, pelo que
nao se justifica o seu tratamento, e deve-se inclusivamente suspender algum que esteja
em curso. Quando justificavel o tratamento, os farmacos dirigidos ao sintoma sdo os
corticoides, com efeito a curto prazo, o megestrol, que para além deste sintoma
melhoram o apetite e 0 bem-estar geral, o metilfenidato e o modafinil, melhor tolerado
do que o anterior por apresentar menores efeitos laterais (Gongalves, 2011).
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As medidas gerais visam: a investigacdo da etiologia do sintoma, corrigindo causas
ndo relacionadas com o cancro; informar o doente e a familia acerca do sintoma e dos
objetivos realistas, favorecendo a verbalizacdo de duvidas e receios; ajudar a
estabelecer estratégias para adaptagdes as atividades de vida diaria, como fornecer
equipamento necessario a autonomia (Nascimento, 2010, pag. 219). Mesmo que nao
seja possivel eliminar na totalidade este sintoma, a sua reducdo é muito relevante para

o doente e este facto deve ser refor¢ado também pela equipa multidisciplinar.

7

Para Gongalves (2002), o estertor é praticamente patognomonico da agonia,
resultando da incapacidade de expulsar as secre¢cdes da orofaringe e traqueia,
agravando-se com a hidratagdo artificial, pois ocorre um aumento do volume das
secrecoes. Como acgdo farmacolégica, deve-se administrar anticolinérgicos:
bromidrato de escopolamina ou butilescopolamina. A nivel ndo farmacoldgico, deve-se
lateralizar o doente com a cabeca ligeiramente inclinada para a frente, evitando o
decubito dorsal (Sapeta, 2004). De acordo com Gongalves (2002), a aspiracao de
secregoes sO deve ser usada em ultimo recurso. Este é um sintoma que causa grande
impacto nos familiares, os quais devem ser tranquilizados e informados de que esta
situacdo ndo significa sofrimento do doente (Sapeta, 2004).

De acordo com Azevedo, 2010, pag. 192, a dispneia pode ser definida como uma
“sensacdo subjetiva de falta de ar. (..) E um sintoma particularmente angustiante e
perturbador, que pode ser causa de grande sofrimento para o doente e seus familiares.”
O seu controlo é muitas vezes dificil, sendo o principal objetivo a diminui¢do da
percecdo de falta de ar recorrendo-se essencialmente, aos opidides (morfina) e a
benzodiazepinas. O oxigénio podera ser utilizado se tal acarretar beneficios para o
doente, caso contrario este pode se dispensado. A dispneia estd quase sempre
associada a ansiedade o que, por sua vez, causa mais dispneia, funcionando como um
ciclo. E importante a presenca de alguém que tranquilize o doente e recorra a medidas
ndo farmacolégicas, como a adopg¢do da posicdo de Semi-Fowler ou sentado apoiando
os bracos em almofadas, permite uma maior expansao toracica, consequentemente
menor esforgo respiratério e maior conforto para o doente (Sapeta, 2004). Como refere
Gongalves (2002), o ar fresco em contacto com o doente, proporcionado por uma janela
aberta ou ventoinha, pode ajudar a aliviar este sintoma.

Durante a pratica clinica, aconteceram varias situacdoes de doentes com falta de ar
ou esterdor, quase todas resolvidas por via telefonica, através do contato feito pelos
familiares/cuidador. O som do esterdor é um som bastante caracteristico, pelo que facil
de identificar mesmo ao telefone, a equipa pedia ao familiar para colocar o telefone
junto do doente de forma a identificar o esterdor. Nesta fase, a utilizacdo de
butilescopolamina (Anti-secretor) mostrou-se um excelente aliado.

Em cuidados paliativos as perturbacdes do sono sdo comuns, sendo as mais

frequentes e relevantes a insénia e a sonoléncia diurna. Os doentes oncoldgicos
dormem menos durante a noite, permanecem muitas vezes sentados, por curtos
periodos e apresentam sonoléncia diurna intensa. Doentes com neoplasias avangadas
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representam problemas de sono graves em mais de 50% dos estudos e a maior
percentagem se a dor ndo esta controlada (Sutherland et a., 1990; Krech et al., 1991,
citado por Palma e Salazar, 2010, pag. 346).

A insénia é definida como uma sensacdo subjetiva de “dormir mal” que pode
resultar de tempo de sono insuficiente, dificuldade em iniciar ou manter o sono ou por
o sono nao ter sido reparador (Palma e Salazar, 2010, pag. 349) referem que antes de
se intervir diretamente neste sintoma deve-se verificar se advém de sintomas
associados que necessitem de tratamento como a dor, ansiedade, prurido, entre outros,
ou se esta relacionada com fatores ambientais, como as interrup¢des frequentes do
sono, os barulhos, a temperatura ambiental ou a ingestao de bebidas estimulantes.

As perturbacoes do sono também podem ser um problema dos cuidadores, que com
frequéncia se mantém no processo de luto, partindo do processo normal de adaptacao
a perda, ou como uma queixa grave e persistente no processo de luto patoldgico (Kvale
& Shuster, 2006, citado por Barrios, 2016, pag. 282).

As interveng¢des nao farmacoldgicas devem visar manter o doente o mais possivel
ativo durante o dia, incluindo contatos sociais e se possivel exercicio fisico ligeiro,
evitar tempo desnecessario no leito durante o dia e nos doentes acamados
providenciar estimulos, fisicos e cognitivos, durante o dia. Deve-se igualmente manter
um ciclo sono-vigilia tdo regular quanto possivel, evitar substancias estimulantes,
principalmente proximo da hora de deitar e minimizar as interrupg¢des noturnas do
sono (Gongalves, 2011). As intervengdes farmacoldgicas direcionadas a insdnia sd
devem existir ap6s uma correta avaliacdo da situacgdo clinica e passam pelo recurso a
benzodiazepinas e a antidepressivos. Como em todas as medidas farmacolégicas deve-
se considerar que estes doentes podem ter o metabolismo significativamente alterado
e os riscos de acumulac¢do serem maiores. Estes farmacos podem levar a uma sedacao
diurna excessiva, a lentificacdo psicomotora, a diminuicdoda capacidade em realizar
tarefas, aumentando o risco de queda e a alterag¢des cognitivas (Palma e Salazar, 2010).
A avaliagdo deve ter uma abordagem global, estruturada e sistematizada, tendo como
objectivos, avaliar o impacto do sintoma no doente/ no cuidador; identificar o tipo de
perturbac¢do do sono presente e detectar a etiologia.

Durante a pratica clinica verifiquei que a equipa conseguiu um controlo
sintomatico eficaz, eram feitos os ensinos necessarios para que todos os sintomas
estivessem controlados. No controlo sintomdtico a via subcutanea foi sempre um
aliado, nao era doloroso para o doente e era de facil ensino para a famila. A equipa
reforcava sempre pela positiva o trabalho da familia / cuidador, pois s6 com o seu
contributo era possivel manter o doente em casa e ter uma morte digna. Também uma
das principais preocupacdes da familia eram a hidratagdo e a nutricdo.
Frequentemente, a colocagdo do soro via subcutanea serviria mais para os familiares
ficarem mais tranquilos, do que pela necessidade de hidratagdo do doente. Como o
doente e familia sdo unidade recetorados cuidados, as necessidades da familia também
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ndo podem ser descuidadas, ja que a principal fonte de ansiedade do doente podera
ser, efetivamente, a familia.

Cuidar do doente em casa, ate ao ultimo dia da sua vida, com tudo o que isso
implica, é possivel.

Tive oportunidade de fazer ensinos relativos a terapia subcutdnea e administracdo
de terapéutica, tendo obtido uma aceitagdo muito positiva por parte dos cuidadores.

A medicina Paliativa ndo é uma medicina de protocolos, mas sim de principios e
como tal, a melhor ferramenta para uma boa paliagdo dos sintomas é a avaliacdo do
doente.

6.4. Apoio a familia

E fundamental ter como objectivos terapéuticos a promocio do conforto do doente
e sua familia, a unidade objecto dos cuidados é, o doente e a familia. A familia é o lugar
onde cada membro procura a sua estabilidade /equilibrio, uma vez que é na familia que
o individuo procura apoio para ultrapassar as dificuldades que surgem ao longo da sua
vida (Guarda, Galvao e Gongalves, 2010). Para JONES, 1999, citado por Reigada, 2012
pag.6, “A Familia é entendida como um sistema aberto, de seres humanos em interagdo
mutua ao longo dos tempos, onde as mudangas que nela ocorrem sdo condicionadas pelo
meio externo. A Familia é entdo vista como um subsistema de um sistema e ela propria
pode ser dividida em vdrios subsistemas.”

Os profissionais de saide devem possuir conhecimentos e treino rigoroso na sua
avaliacdo e controlo. A equipa deve estar preparada para responder as questdes
colocadas de forma adequada, respeitadora e honesta. Informar a familia de forma
clara e verdadeira é fundamental, tal como a valorizacdo do seu trabalho, permitindo
assim uma participac¢do activa da mesma dentro das suas possibilidades e capacidades
(Fernandes, 2016). A familia que presta cuidados deve ser periodicamente avaliada,
uma vez que as circunstancias ao longo do processo do doente sofrem alteracdes
(Guarda, Galvao e Gongalves, 2010, pag.755).

Os Cuidados paliativos requerem conhecimento técnico perfeito, aliado a percepc¢ao
do ser humano e sua histéria de vida, devem-se valorizar as historias naturais da
doenca pessoal de vida, suas reacgdes fisioldgicas, emocionais e culturais perante a
doenga. Promove-se a aten¢do para o controlo de sintomas e o bem-estar do doente,
tendo atencdo a familia que necessitam de compreender a evolu¢ao da doenga e todos
os acontecimentos até ao final de vida.

Segundo Barbosa (2010), “Os profissionais de satude para ajudarem
significativamente o doente em fim de vida, deverdo para além de aplicarem os seus
conhecimentos tedricos e prdticos, ir mais além e fazer uso das suas qualidades afectivas,
tornando quase possivel a criagdo de uma relagdo de amizade”.
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A qualidade de vida de um individuo, “ estd relacionada com o grau de satisfacdo
subjectivo que a pessoa sente pela vida e é influenciada por todas as dimensées da
personalidade - fisica, psicoldégica, social e espiritual...” (Twycross 2003).

E importante tentarmos perceber o contexto daquele doente e sua familia para que
possamos intervir de encontro as suas necessidades e exigéncias. A doenca,
principalmente a que ameaca a vida, tras perdas, com as quais o doente e familia sdo
obrigados a conviver. Perda de autonomia, capacidade fisica, auto-imagem e perdas
materiais, como, o emprego e status social, trazendo angustia, depressao e falta de
esperanga, interferindo na evolucdo da doenca, na intensidade e frequéncia dos
sintomas. A realidade do sofrimento é individual e pessoal, a equipa tem de considerar
aspectos Unicos e particulares em cada caso, o que causa sofrimento num doente, pode
ndo causar sofrimento noutro, o reconhecimento desta verdade complexa, é a chave
para a humanizac¢do dos cuidados de saude.

A avaliacdo das necessidades da familia segundo Gomez-Batiste et al (1996),
referido por Moreira (2001), passa pelo conhecimento das reac¢des do doente; das
suas expectativas; do grau de informacdo que dispde; do grau de comunica¢do entre
membros da familia; da constitui¢cdo do nucleo familiar e seu comportamento; do grau
de disponibilidade familiar para cuidar e suas dificuldades reais; dos recursos
materiais e afectivos disponiveis; quem é o cuidador principal e o tipo de relagdo com
o doente; das expectativas reais da familia face a equipa de satide; dos padrdes morais
e experiéncias anteriores, assim como a resolucdo de conflitos. Numa equipa de
cuidados paliativos na comunidade a sua avaliacdo torna-se muito mais facil ja que os
profissionais interagem com cada um dos membros da familia e podem conhece-los
mais profundamente no seu meio. Na ECSCPB estes instrumentos ndo eram muito
utilizados pela equipa, a avaliacdo familiar era feita, no entanto,ndo se recorriam a estes
instrumentos, sendo feito de forma mais informal.

Tendo em consideracdo o Modelo de Sistema de Familia de Friedman (quadro 1),
os profissionais de saide podem explorar todo o sistema familiar, que segundo
Artinian (2005) a avaliagao inclui:

Quadro 1 - Modelo de Sistema de Familia de Friedman

A forma como a doenca afecta os membros da familia;

Relacdo entre membros da familia;

Relagdo da familia com a equipa de satde;

Informacdo dada ao sistema familiar;

Decisio sobre cuidados de saude dos outros membros familiares;
Nivel de instru¢do dos membros da familia;

Informacdo que a familia precisa ou quer;

Membros envolvidos na tomada de decisoes;

Existéncia de processamento de informa¢do internamento;

Respostas do sistema familiar, reacgdes da familia;

Abertura face ao apoio ou aconselhamento da equipa de saude;

Influéncia do comportamento da familia no doente e do doente na familia.
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E importante medir a satisfacdo dos familiares em relacdo aos cuidados prestados
pelos profissionais de saude. Para avaliar a satisfacdo dos familiares de doentes em
cuidados paliativos, existem seguintes instrumentos de medida:

e CCFSS - Critical Care Family Satisfaction Survey. Foi desenvolvida para avaliar a
satisfacdo dos membros da familia. O instrumento é composto de 20 itens de satisfacao,
cada um utiliza a escala de likert com cinco pontos (muito satisfeito a muito
insatisfeito). Itens formam cinco subescalas: a garantia, a proximidade, a informacao, o
apoio e o conforto.

o CADI - Indice de avaliacio de dificuldades do cuidador. Trata-se de um indice que
avalia 30 potenciais dificuldades. Permite ao cuidador referir se determinada
dificuldade se aplica ao seu caso e o seu grau de intensidade.

¢ CASI - Indice de avaliacio da satisfacdo do cuidador. E um indice com 30 potenciais
fontes de satisfacdo. O cuidador refere, se determinada fonte de satisfacdo esta
presente no seu caso e o grau de satisfacao que lhe proporciona.

e ESC - Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit. A avaliagdo da sobrecarga foi
efectuada com o recurso a escala de sobrecarga do cuidador (ESC), traduzida e validada
para a populacdao Portuguesa por Sequeira (2007, 2010), a partir da versao Inglesa
Burden Interview Scale, concebida por Zarit (1983), com o objetivo de avaliar a
sobregarga dos cuidadores de pessoas idosas, com e sem deméncia, com dependéncia
fisica e mental. Esta escala, na versdo original, era constituida por 29 questdes, onde se
inclufam aspectos relacionados com a saude fisica e psicoldgica, recursos econémicos,
trabalho, relagdes sociais e arelagdo com o “receptor de cuidados”. Posteriormente, este
instrumento foi revisto e reduzido o niimero de questdes para 22. E um instrumento
que permite avaliar a sobrecarga objectiva e subjectiva do cuidador informal social,
vida pessoal, situacdao financeira, situacdo emocional e tipo de relacionamento
(Sequeira, 2010, pag.11). E uma escala de autopreenchimento.

A forma como a doenga afecta os membros da familia;

Relacdo entre membros da familia;

Relacdo da familia com a equipa de satide;

Informacdo dada ao sistema familiar;

Decisdo sobre cuidados de satide dos outros membros familiares;
Nivel de instrucio dos membros da familia;

Informacao que a familia precisa ou quer:

Membros envolvidos na tomada de decisdes;

Existéncia de processamento de informacio internamento;

Respostas do sistema familiar, reaccées da familia;

Abertura face ao apoio ou aconselhamento da equipa de satide;
Influéncia do comportamento da familia no doente e do doente na familia.

Figura 5 - Escala de sobrecarga do cuidador de Zarit, Sequeira, 2007
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A estrutura da escala apresenta quatro factores (Sequeira 2007, 2010):

1 - IMPACTO DE PRESTACAO DE CUIDADOS: agrupa os itens que se referem a sobrecarga relacionada com a prestagdo de
cuidados directos, em que se destacam a altera¢do do estado de saude, o elevado nimero decuidados, a alteragdo das relagoes
sociais e familiares, a falta de tempo, o desgaste fisico e mental. Encontram-se os itens relativos ao impacto dos cuidados
directos no contexto do cuidador, sendo estes (1, 2,3,6,9,10,11,12,13,17 e 22).

2 - RELAGAO INTERPESSOAL: apresenta e agrupa os itens que relacionam a sobrecarga entre cuidador e a pessoa dependente
alvo decuidados. Estes avaliam o impacto interpessoal resultante da relacdo da prestagdo de cuidados, principalmente
associados as dificuldades interrelacionais. Esta relacdo é avaliada por cinco itens, sendo estes (4,5, 16, 18 e 19).

3 - EXPECTATIVAS FACE AO CUIDAR: Estas expectativas relacionam-se com a prestagdo de cuidados relativos ao cuidador, no
que diz respeito aos medos, receios e disponibilidades, sendo constituido por quatro itens (7, 8, 14 e 15).

4 - PERCEPCAO DE AUTO- EFICACIA: relaciona-se com a opinido do cuidador face ao seu desempenho e, é constituido por dois
itens (20 e 21).

Cada item é pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma:

nunca = (1); quase nunca = (2); as vezes = (3); muitas vezes = (4) e quase sempre =(5).

Nesta versdo (1 a 5), obtém-se um score global que varia entre 22 e 110, em que um maior score corresponde a uma maior
percepgdo de sobrecarga, de acordo com os seguintes pontos de corte (Sequeira, 2010): inferior a 46 - sem sobrecarga, entre
46 a 56 - sobrecarga ligeira e superior a 56 - sobrecarga intensa.

Figura 6 - Interpretacédo da escala de Zarit, Machado, 2015, pag. 50

* FAMCARE Scale, foi concebida por Kristjanson, (1993), tem como objectivo avaliar
a satisfacdo com os cuidados de satude prestados a doentes em C.P. A versdo Portuguesa
da escala foi traduzida e validada por Almeida (2012), até a data ndo existiam
instrumentos que permitissem estudar o fenénemo (Almeida, 2012, péag.5).E
construida por 20 itens para avaliar: a satisfacdo em geral, a informacdo dada pelos
profissionais de saude, os cuidados psicologicos dados ao doente e as familias, os
cuidados técnicos prestados pelos profissionais de saide, a comunicagdo, o alivio da
dor, os cuidados psicossociais, a avaliagdo dos cuidados e os cuidados continuados. A
resposta a cada um dles é feita através de uma escala likert de 5 pontos: 1- Muito
satisfeito; 2 - Satisfeito; 3 - Indeciso; 4 - Insatisfeito; 5 — Muito insatisfeito. Baixa

pontuacdo na escala FAMCARE indica, elevado nivel de satisfagdo e alta pontuagao
indica baixo nivel de satisfagio (Almeida, 2012, pag.47). E uma escala de
autopreenchimento.

Instrugées: Pense nos cuidados médicos que o seu familiar recebeu. Queira por favor responder as questdes abaixo indicando o seu
nivel de satisfacdo quanto aos cuidados prestados: muito satisfeito (MS), satisfeito (S), indeciso (ID), insatisfeito (1), ou muito
insatisfeito (MI). Por favor, faga um circulo ao redor das letras que melhor se adequam a sua experiéncia.

Qual o seu grau de satisfacdo em relacdo a:

0 alivio da dor do doente MS | S ID I MI
Informacao facultada sobre o diagnéstico do doente

Respostas dos profissionais de saude

Informacdo facultada sobre os efeitos secundarios

Referenciagdo para médicos de especialidade

Disponibilidade de cama no hospital

Reunides com os familiares para esclarecer a doenga do doente

Rapidez com que os sintomas sao tratados

9 Atencdo do medico relativamente a descricao que o doente faz dos seus sintomas

10 | Aforma como os exams e os tratamentos sao realizados

11 | Disponibilidades dos médicos para com a familia

12 | Disponiblidade das enfermeiras para com a familia

13 | Articulagdo dos cuidados

14 | Tempo necessdrio para realizar o diagndstico

15 | Forma como a familia é incluida nas decisoes sobre o tratamento e cuidados médicos
16 | Informacdo facultada sobre a gestdo da dor do doente

17 | Informagdo facultada sobre os exames realizados ao doente

18 | Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do

19 | Seguimento dado pelo médico em relacdo aos exames e tratamentos realizados

20 | Disponibilidade do médico para com o doente

QO | U (W[
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Figura 7 - Escala FAMCARE, Avaliacao da Satisfacao dos Familiares dos doentes em Cuidados
Paliativos, Almeida, 2012, pag.125

A escala CCFSS - Critical Care Family Satisfaction Survey e a escala FAMCARE
destinam-se a avaliar os cuidados de saude prestados ao familiar, enquanto a escala
CADI - indice de avaliacdo de dificuldades do cuidador, a escala CASI - indice de
avaliacdo da satisfacdo do cuidador e a escala ESC (escala de sobrecarga do cuidador
de Zarit) pretendem avaliar a sobrecarga do cuidador informal a sua satisfagdo como
cuidador.

E de primordial importancia o acompanhamento das familias e do doente durante
todo o processo de doenga para que no momento da perda, a familia partilhe as suas
inquietagcdes emocionais, fale sobre a pessoa falecida, resolvendo com tranquilidade
esta fase da sua vida, redefinindo novos papéis. Desta forma, promove-se a coesdo da
familia, e os seus membros sentem-se apoiados para que os seus processos individuais
de luto possam ser levados a cabo, seguindo na maioria dos casos um caminho normal.

A relagdo entre a Equipa e doente /familia é um factor predominante e fundamental
na qualidade dos cuidados prestados ja que constitui o ntcleo basico de assisténcia e
deve ser suportada por uma comunicagdo eficaz entre doente e equipa prestadora de
cuidados. Durante o estagio apercebi-me que a maior dificuldade era aquando da
necessidade de sedagao paliativa ou suspensao de um tratamento, nestes casos era
realizada uma conferéncia familiar.

A conferéncia familiar na area dos cuidados paliativos pode ser utilizada nos
seguintes contextos: clarificar os objetivos dos cuidados, reforcar a solucdo de
problemas e prestar apoio e aconselhamento (Neto, 2003, pag.70). A conferéncia
familiar deve-se iniciar com uma pequena introdu¢ao onde sdo apresentados os
elementos presentes e revéem-se os objetivos da reunido com o doente e com a familia.
No decorrer do estdgio tive a oportunidade de assistir a algumas conferéncias
familiares, por entrada do doente no estado de agonia, por idas desnecessarias por
parte do cuidador ao servigo de urgéncia, bem como para avaliar a capacidade de
continuar a cuidar, é importante treino para conduzir uma conferéncia, é fundamental
uma comunicacdo assertiva e dominar questoes éticas e duvidas colocadas pela familia.
Foram realizadas algumas ac¢des de formacdo, sob a forma de um curso Basico em C.P.
, dirigido a profissionais de sadde, no qual e como nao poderia deixar de ser, foi
abordado o tema “ Cuidar a familia - Conferéncia familiar”( apéndice V).

O sofrimento é vivido por pessoas e ndo por corpos, indo para além dos aspectos
fisicos da doenca. E importante a avaliagdo de conflitos interpessoais, qual a dindmica
familiar, o tipo de familia, a religido e os valores em relacdo a morte. Na maioria das
familias o cuidado é assumido por um tunico membro da familia, o chamado cuidador
principal, a equipa deve desde o inicio abordar o grupo familiar e identificar aquele que
tem propensdo para cumprir as tarefas de cuidador principal.
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Durante a pratica clinica, fez-se 0 acompanhamento de uma Sr?, que era cuidada
pela familia, a filha era uma pessoa com problemas de saide, queria cuidar a sua mae
até aos ultimos dias da sua vida, mas nao se sentia com capacidade para o fazer, como
a equipa também ja se tinha apercebido. A doente tinha duas netas, a mais velha
trabalhava e a mais nova ainda estudava, inicialmente a equipa pensou que a neta mais
velha pudesse assumir a situacdo, mas ao longo da evolucao da doenga, rapidamente
se apercebeu que esta neta nao seria capaz, devido ao seu trabalho e incapacidade de
lidar com a situac¢do e naturalmente, foi a neta mais nova que no decorrer da situagdo
assumiu o controlo da mesma, inclusivamente faltou a escola para cuidar a avo, era ela
que contactava a equipa sempre que surgia uma nova situacdo ou uma duvida, fé-lo até
quase ao final, foi uma grande vitdria para ela e para a equipa. Na fase da agonia, a
equipa decidiu realizar uma conferéncia familiar com esta neta e a filha da doente,
porque vinha a aperceber-se que era uma sobrecarga psicolégica e fisica para esta neta.
Nesta conferéncia, a filha da doente foi “clara”, dizendo que nao tinha capacidade e que
ndo queria que a mde morresse em casa, a neta mostrava medo que tal acontecesse e
no final da conferéncia, decidiu-se que a doente seria encaminhada para uma unidade
de C.P., situacao que foi tratada na hora e o mais rapidamente que a equipa conseguiu.
Esta neta cuidadora foi elogiada pela equipa, esta mostrou o orgulho no seu trabalho
como cuidadora.

Durante a pratica clinica na ECSCPB tive a oportunidade de trabalhar com todo o
tipo de familias, desde as super protetoras, familias em que o cuidador nao conseguiu
prestar os cuidados necessarios, familias com relacdes familiares muito complexas e
outras com sinais de claudicagdo familiar.

Simples gestos feitos pela equipa, como o valorizar o cuidado ou o elogiar pequenos
passos feitos pelo cuidador intensificam a relacao terapeutica. O toque tem também
muito valor para a maior parte das pessoas, o facto da médica e da enfermeira
cumprimentarem com um aperto de mao bem forte ou um abracgo, dependendo da
relagdo que ja tém desenvolvida com a familia, tem muito significado para esta.

A familia, é um pilar fundamental no apoio ao doente com necessidades
aumentadas, a crise que o sofrimento em C.P. representa, atinge ndo sé o doente, bem
como, todos aqueles que convivem com ele e que lhe estdo afectivamente ligados. Para
além das habilidades no ambito do apoio sintomatico, a equipa tem de saber conduzir
de uma forma estruturada o apoio a familia, que muitas vezes passa por planear e
dirigir uma conferéncia familiar.

Cuidar um doente, para além de um desafio, é uma sobrecarga familiar, com grande
impacto emocional, mas mesmo assim, a familia, qualifica essa experiéncia como
recompensadora e as que optam por cuidar no domicilio e que tém essa capacidade e
vontade, revelam um maior ajuste comparativamente aquelas que os familiares estdo
a ser cuidados em hospitais.

Nao se consegue ajudar o doente a terminar de forma digna e com significado se
ndo incluirmos a sua familia nos nossos cuidados. Ela desempenha um papel
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importante durante o periodo da doenca e as suas reac¢des contribuirdo bastante para
a resposta do doente a esta doenca. E, sempre em colaboracdo com a familia, deve
tentar proporcionar-se-lhe uma morte no domicilio, ou no local que em principio lhe
trard maior tranquilidade, paz de espirito, seguranca e carinho dos seus derradeiros
momentos de vida terrena.

A reflexdo que foi feita é que em Cuidados Paliativos, a familia do doente terminal,
é alvo de cuidados, ndo s6 enquanto acompanhamos o doente até ao final, como apds a
morte do doente, durante o luto. Ndo conseguimos ajudar o doente a terminar de forma
digna e com significado se ndo incluirmos a sua familia nos nossos cuidados. Ela
desempenha um papel importante durante o periodo da doenga e as suas reacgdes
contribuirdo bastante para a resposta do doente a esta doenca. E, sempre em
colaboragdo com a familia, deve tentar proporcionar-se-lhe uma morte no domicilio,
ou no local que em principio lhe trara maior tranquilidade, paz de espirito, seguranca
e carinho dos seus derradeiros momentos de vida terrena.

O cuidar no domicilio oferece vantagens ndo sé ao doente, bem como a familia e ao
sistema de sauide, uma vez que permite a reducdo de custos.

Os C.P. e as relagdes desenvolvidas no domicilio sdo o exemplo de uma tecnologia
leve, tecnologia de relagdes, autonomia, acolhimento, cumplicidade, confianca, etc,
associada a técnicas que tém como objectivo o alivio de sofrimento do doente e
familiares, longe da tecnologia dura dos hospitais (maquinas, normas, estruturas
organizacionais). O cuidar no domicilio, vem de encontro aos principios dos C.P., que
afirmam a vida, reconhecem a morte como um processo natural, sem antecipa-la ou
retarda-la, providenciam o alivio da dor e de outros sintomas fisicos, integrando os
aspectos psicolégicos, espirituais e sociais. Oferecem suporte para ajuda-los a viver o
mais activamente possivel e ddo suporte para auxiliar a familia no cuidar durante o
processo da doenga, trabalhando ao mesmo tempo o processo de luto e perda (Fripp,
2009, pag. 247).

Pode-se verificar ao longo do decurso da doen¢a e com a intensificacdo dos
sintomas e evolugdo da doenga, o desgaste fisico e emocional do cuidador principal,
cada dia a necessidade de dedicagdo é maior, faltando o tempo para o descanso ou
outras actividades sociais, levando ao isolamento e depressao, pelo que é de extrema
importancia o apoio incondicional da equipa multidisciplinar, mostrando que nunca os
vao abandonar, elogiando sempre o trabalho que o cuidador tem desempenhado
(Fripp, 2009, pag. 248).

A equipa acompanhou um casal Inglés, que viviam em Portugal ha 5 anos, pelo gosto
que tinham pelo Pais, residiam numa vivenda isolada no campo, perto de Ourique, ou
seja, a uma distancia consideravel de B. A esposa vivia uma doenc¢a avancada e
incuravel e o marido sempre mostrou vontade de a cuidar no domicilio até ao dltimo
dia da sua vida, sempre que surgia uma situacdo nova, contactava a equipa
telefonicamente, se a mesma conseguia resolver a situa¢do sem se deslocar o fazia, se
fosse necessdaria a sua deslocagdo, deslocava-se. Sempre que visitdvamos o casal, o
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ambiente era de tranquilidade, a Sr2 encontrava-se acamada, mas mostrava sempre um
sorriso a equipa. A cada visita, transmitia-se o que poderia acontecer nos préximos dias
e o que fazer nessas situacdes. A Sr2 morreu em casa, tranquila. Descrevi esta situacao,
para mostrar que apesar da distancia em que se encontrava a equipa, o cuidador tinha
confianca nos cuidados prestados pela mesma, conseguindo cuidar até ao final da sua
esposa e s6 uma equipa com formacdo avan¢ada e com apoio ao familiar cuidador se
conseguia que esta situacao acontecesse.

Cada familia e doente devem ser vistos como Unicos e terem as suas necessidades
da forma mais adequada possivel, mesmo quando ndo sdo coerentes com as da equipa
profissional.

A autonomia do doente, também tem a ver com as suas escolhas, nomeadamente
em relagdo a decisdo de continuar ou abdicar de determinados tratamentos,
discordando ou ndo do seu médico e deve ser visto como uma partilha de
conhecimentos e didlogo entre ambos. O direito de um doente recusar um tratamento
ndo é absoluto, existem interesses sociais que se relacionam intimamente com o
mesmo, tais como, a prevencdo do suicidio, a preservacdo da vida, a protecgdo de
terceiros, nomeadamente menores e a preservacdo da integridade ética da medicina
(Walker,1999, citado por Neto, 2010, pag. 21,22).

0 doente procura apoio e compreensao por parte da familia e dos Profissionais que
o acompanham, tragar objectivos é necessario para todos, assim, serd importante que
o doente estabeleca objectivos realistas, que possam ser atingidos, diminuindo o
espaco de tempo para a sua concretizacdo definindo objectivos a curto prazo. A
esperanga surge, muitas vezes, associada a crenca/acreditar em algo.

Associada a esperanga, surge a qualidade de vida, que é um dos objectivos
primordiais na prestacdo de cuidados ao doente e sua familia. A melhor estratégia é
avaliar a qualidade de vida do doente e assegurar que este receba cuidado integrados
e direccionados para maximizar a mesma.

7. FORMACAO EM SERVICO

Durante a Pratica Clinica, foi sempre nosso objectivo que quando terminassemos o
estagio, que ficasse algo de nds, positivo e util nessa equipa, em termos de registos a
mesma ndo tinha necessidade, entdo pensamos que seria proveitoso para nossa
aprendizagem e para os colegas dos Centros de Saude que colaboravam com a equipa
na referenciacdo, realizar uma formacdo, nas reunides que a mesma fazia com os
colegas.

Em relacdo ao tema, ndo foi dificil a escolha, Cuidados na Agonia - Cuidar a
familia (apéndice VI) uma vez que assistiamos a inquietacdo das familias quando o
doente se encontrava em fase agoénica, pelo que informando os colegas poderiamos
ajuda-los e as familias a ultrapassar algumas dificuldades.
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Esta formacgdo foi elaborada e corrigida pela equipa, mas por impossibilidade de
agendamento por parte da equipa nunca foi apresentada. O objectivo desta formacao
seria, enriquecer conhecimentos sobre a fase agénica e como gerir esta fase com a
familia, de modo a melhorar os cuidados prestados aumentando a confianca dos
colegas. Seriam abordados conceitos basicos em relacio ao estado de agonia,
obstaculos que podem surgir para impedir o doente e a familia de identificar esta fase
final da vida, obstaculos estes que podem levar a um controlo sintomatico ineficaz e a
idas desnecessarias a urgéncia causando mais sofrimento para a familia que cuida e
para o proprio doente. Nesta formacdo seria ainda feita uma abordagem as
caracteristicas do doente que esta nas suas ultimas horas ou dias de vida, ou seja, a
deterioracdo do seu estado fisico, a debilidade crescente e a faléncia multiorganica,
sintomas psicossociais e outros relacionados com a patologia de base de cada doente.

Na formac¢do também foi integrado o plano terapéutico, uma vez que na fase
terminal da vida é importante simplificar a medicagdo, adequar a via de administracao,
adoptar medidas gerais que, como posicionamentos e medidas de conforto, estas
devem ser ensinadas a familia. Foram também abordados os sintomas que podem
surgir nas ultimas horas e dias de vida bem como alguns dilemas relativos a hidratagao
e nutrigao.

O cuidar no domicilio transmite ao doente conforto, serenidade e garante a sua
autonomia, uma das grandes vantagens é permitir que as suas necessidades sejam
atendidas na medida das suas preferéncias, a sua casa € o local da sua identidade e onde
as suas relacdes de vida estdo mais presentes e sem ter de seguir a rigidez das regras e
horarios hospitalares. O domicilio é o local de aconchego, calor e protecgdo, situagao
procurada pelas pessoas com doen¢a ameacadora da vida e que se encontram
vulneraveis, é sem duvida a condigdo ideal para assegurar a melhor qualidade de vida,
mas para que isso aconteca e se possa cuidar com sucesso é necessario existir um
cuidador capaz, que compreenda as orientacdes da equipa, em caso de surgimento de
novas necessidades, sintomas mal controlados e alteragcoes do quadro clinico.

Todas as dimensdes dos Cuidados Paliativos, ou seja, cuidados ao doente, a
familia, trabalho em equipa, articulacdo de recursos, avaliagdo e monitorizacao de
resultados, formac¢do interna e externa, investigacdo, ética clinica e voluntariado
devem estar sob o dominio de processos de melhoria da qualidade (Barbosa e Neto,
2010).

Na ECSCPB sao realizadas frequentemente reunides alargadas de equipa, as quais
sdo aproveitadas sempre para a atualizagdo de conhecimentos, discussdo de problemas
e resolucdo de conflitos. Em cuidados paliativos,é imperativo que haja uma melhoria
continuana qualidade dos cuidados dos servicos e a atitude de autoavaliacdo e
autocritica é imprescindivel para tal. E comum nestas reunides realizarem-se
formacgoes para os membros da equipa sobre temas pertinentes e onde podem surgir
duvidas.
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Observei a necessidade que o Enfermeiro tem de ser conhecedor distinto das
intervencdes farmacoldgicas, complementando o trabalho médico e dando maior
coesdo as informagdes transmitidas ao doente e sua familia. O melhor interlocutor
perante determinado doente ou familia é o enfermeiro, muitas das vezes a relacao de
confianca é estabelecida de forma mais vincada com o Enfermeiro. Sendo assim, este
tem de ser capaz de responder as solicitagdes, duvidas e questdes, tanto do doente
como da sua familia. A maior parte das vezes é este profissional que faz o atendimento
telefonico, pelo que tem de estar capacitado para dar resposta a acertos terapéuticos
necessarios ou para suspender determinada terapéutica.

A formagdo avangada e o treino em cuidados paliativos sdo de extrema importancia
para dar respostas correctas as situacoes, como exemplo, a equipa foi contactada pela
esposa de um doente, a solicitar a sua visita porque o Sr. ndo se encontrava bem,
apresentava hiperalgesia e mioclonias, ao observar o doente a equipa detectou logo
que se verificava de uma intoxicacao por opidides, a opgdo terapéutica passou pela
reducao da dose de opidide, hidratacao através de duas pung¢oes por hipodermoclise e
aconselhamento a esposa de hidratacdo oral. Este caso resolveu-se com atitudes
simples, mas para tal é preciso existir treino de competéncias. Foi explicada a situacao
a esposa, cuidadora, a qual entendeu e o Sr. permaneceu em casa sem necessidade de
recorrer ao hospital, aqui verificou-se a confianca entre a equipa e o cuidador,
permitindo assim o bem-estar do doente.

E importante progredir e aperfeicoar, de forma a melhorar tomadas de decisio,
tendo sempre como principal foco de atencdo o doente/familia.
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PARTE IIl - PROJETO DE INTERVENCAO - Implementacéo da
consulta de apoio a familia no luto

8. Projeto de Intervencao

O projecto de intervencao comegou a ser delineado no primeiro ano, na Unidade
Curricular 8 - Trabalho de equipa e organizacao de servigos de Cuidados Paliativos,
tendo sido proposto o desenvolvimento de um indicador de qualidade tendo em vista
as necessidades no servico. Este tema foi escolhido por achar necessario a sua
implementacdo, uma vez que existem muitas lacunas a este nivel: Implementacao da
consulta de apoio a familia no luto.

Este seria um projeto de melhoria da qualidade, consciente que neste tipo de
projetos algumas dificuldades irdo surgir, no entanto, os elementos facilitadores do
mesmo ndo podem ser descurados, bem como os aspetos relacionados com a
estrutura(recursos materiais e humanos),com o processo a ser realizado e com os
resultados obtidos. Assim, através da obtencao destes pontos fortes e fracos,
relacionados com o ambiente interno e externo, é possivel ter consciéncia se a proposta
de melhoriade qualidade a implementar podera ser bem-sucedida ou nao. Este seria
um indicador de Estrutura, neste caso sera de Estrutura Humana, sendo que o dominio
sdo os aspectos psicolégicos e psiquiatricos do cuidar.

E notaria a falta de formacio dos profissionais que cuidam de doentes crénicos
necessitando de cuidados paliativos, principalmente no que diz respeito ao cuidado
apds a morte, no luto. Esta necessidade de formacgao na area, impulsionou-se para me
formar pessoalmente neste ambito. Os conhecimentos tedricos sdo fulcrais, no entanto,
a pratica clinica em servicos especializados em Cuidados Paliativos torna-se
substancial para complementar a formagao que esta a ser adquirida na area.

No contexto dos C.P. uma das areas de intervencdo é o acompanhamento de
enfermagem as familias em risco de desenvolver um luto complicado e posteriormente
pode tornar-se patolégico que de acordo com a literatura pode ocorrer entre 10 a 20%
da populacao enlutada (Delalibera, Coelho& Barbosa, 2011).

Ao longo da existéncia do ser humano, existem, perdas com que o homem se vai
deparando nas varias fases do seu ciclo vital. E visivel observar perdas na vida humana
quando existem alteragdes no ciclo de vida familiar, como é o caso da saida de um filho
de casa ou a morte de um progenitor (perdas reais) ou mesmo aquando do nascimento
de uma crianga, em que se perda o ideal de um filho imaginario (perda simbdlica). A
perda implica, desta forma, a privacdo de alguém, de algo tangivel ou intangivel e que
impulsiona reacgdes afectivas, cognitivas e comportamentais. (Barbosa, 2010)

Barbosa (2010) entende a perda como uma mudang¢a que inclui um estado de
privacdo de alguém e o luto como uma reacgao caracteristica a uma perda, e considera
que esta envolve sistematicamente (mas em intensidade e duracdo variaveis) trés
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dimensdes interligadas de vivéncia do problema (intrapsiquica, interpessoal e
transcendental) e que se desenvolve através de trés mecanismos fundamentais de
elaboracdo (evitamento, assimilacao e acomodacdo). Em todas as dimensdes referidas
encontra-se um movimento fluente de adesdo e evitamento para compreensdo e
aceitacdo da perda.

Inerente a uma perda, encontra-se o processo de luto, este é multidimensional e
depende da pessoa que o vive e dos inimeros factores da sua vida que a envolvem.

Nao é obrigatorio que todas as pessoas tenham de passar por estas trés fases,
que sigam esta ordem ou que as vivam precisamente desta forma. (Barbosa & Neto
2010).

Na 12 fase - choque e negacao, a pessoa encontra-se em estado de choque e recusa
aceitar a situacdo (Barbosa & Neto 2010);

Na 22 fase - desorganizacdo e desespero, podem ocorrer sentimentos como raiva,
tristeza, impoténcia. A pessoa tem raiva da situagao de si mesma dos outros e de Deus.
Nesta fase podem ocorrer acusag¢des acerca do que estd a acontecer, como por exemplo
culpar Deus. A pessoa tem uma profunda tristeza e demonstra uma grande empatia.
Esta fase é de introspeccao e pode necessitar de isolamento. (Barbosa& Neto 2010);

Na 32 fase - reorganizacdo/recuperac¢do, a pessoa comega a aceitar a situacao e a
pensar em meios racionais de enfrentar os problemas. (Barbosa& Neto 2010).

O desenvolvimento deste processo e o trabalho psicolégico inerente designa-se por
elaboracdo do luto e inicia-se com o impacto afectivo, cognitivo e comportamental da
perda e culmina com a aceita¢do do enlutado de uma nova realidade interna e externa,
através de um processo de reparacdo/recomposicdo. Este trabalho quando bem
desenvolvido permite um desenvolvimento pessoal do individuo em luto, o que podera
permitir suportar adequadamente novos lutos e investir em novos objectos
relacionais(Barbosa, 2010).

Outro fenémeno a salientar é o luto antecipatério, que se entende como sendo o
“processo pelo qual os sobreviventes (familiares e amigos) assumem o papel de
enlutados e comecam a elaborar as mudancas emocionais associadas com a morte
previsivel do outro” (Barbosa, 2010, p. 496). Este fendmeno podera apaziguar a
intensidade da reac¢do ao luto depois da morte, deixando o enlutado menos vulneravel
a processos menos adaptativos(Barbosa, 2010). Neste luto antecipatorio, existe a
oportunidade de, durante o periodo de doenca, de elaboracdo do luto, de preparar a
perda, dizendo e fazendo coisas que, irdo ajudar o préprio, a pessoa que esta a morrer
e os familiares e amigos, e a vivenciar um processo de luto saudavel (Machado, 2013
citado por Fonseca, 2004). A medida que a familia aceita e se adapta as multiplas
perdas decorrentes da doenca, torna-se mais coesa, os seus membros aproximam-se e
o vinculo ao familiar doente intensifica-se: despedem-se, manifestam o seu afeto e
resolvem eventuais assuntos inacabados com o doente (Lichtenthal et al., 2010;
Nielsen et al., 2016; Rolland, 1990). A grande diferenca entre uma morte subita e um
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evento esperado esta no factor tempo, em que no segundo caso, a pessoa tem mais
tempo para se preparar para a perda (Machado, 2013).

A experiéncia de antecipa¢ao da morte abrange uma série de respostas antecipadas,
que podem incluir a ansiedade de separagdo, soliddo existencial, tristeza,
desapontamento, raiva, ressentimento, culpa, exaustdo e desespero. Estas emocdes
influenciam poderosamente a dindmica da familia, a medida que esta se tenta adaptar
a perda antecipada. A vivéncia de uma perda antecipada varia com o tipo de doenca, as
suas exigéncias psicossociais ao longo do tempo e o grau de incerteza do prognéstico
(Rolland, 1998).

A falta de preparacdo para a morte do familiar pode estar associada a luto
complicado. Compreendendo o luto como um processo que implica uma abordagem
global de todas as dimensdes da pessoa, bem como factores internos e externos ao
individuo e como tal, um processo altamente individual, diferindo o seu curso e as
respostas adaptativas de pessoa para pessoa, entende-se que este podera ndo seguir
um curso dito adaptativo para alguns individuos. Estes diferentes cursos no luto, ndo
adaptativos, poderdo apelidar-se de luto complicado e observam-se em
aproximadamente cerca de 10 a 20% das pessoas em luto (Barbosa, 2010).

A diferenca mais importante entre luto complicado e nao complicado é que neste
ultimo, a pessoa enlutada é capaz de seguir em frente com a sua vida e abrir um novo
caminho para si. Tem a capacidade de sentir que a vida ainda tem um significado, um
sentido de identidade, confian¢a nos outros e uma capacidade de reinvestimento em
relacionamentos interpessoais e em actividades. A pessoa enlutada pode inicialmente
manifestar alguns dos sintomas inerentes ao luto complicado, contudo, ap6s mais ou
menos seis meses da morte do familiar, observa-se geralmente uma melhoria na
capacidade que tem em se concentrar noutros aspectos e seguir para além da perda.
Aqueles que tém niveis elevados de um conjunto especifico de sintomas por mais de
seis meses apo6s a perda sao motivo de preocupagdo (Prigerson, 2005).

Para o diagnoéstico de luto complicado sdo necessarios os seguintes critérios (
Barbosa, 2010, pag. 499-500):

- Critérios afectivos, a pessoa nao consegue falar do objecto perdido sem se
emocionar, tristeza ndo justificada em determinadas circunstancias, irritabilidade
excessiva, amargura, hostilidade com a morte, distanciamento ou falta de resposta
emocional prolongadas;

- Critérios cognitivos, idealizacdo de aspectos positivos e negacdo de aspectos
negativos do objecto perdido; evita referéncias ao objecto perdido, actua como se
nada tivesse acontecido, fobia da doenga ou morte relacionada com o objecto
perdido;

- Critérios fisicos, compulsdo para imitar tracos do objecto perdido, sensacido de
obrigacdo continua para com o ente querido, apresentacdo de sintomas fisicos
idénticos ao objecto perdido, evitamento desproporcionado de rotinas do falecido;
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- Critérios comportamentais, investimento desproporcionado em actividades
fisicas, laborais e sociais, comportamentos auto-destrutivos ( consumo de alcool,
drogas ou mesmo tentativa de suicidio);

- Critérios socias, mantém distancia fisica, isolamento emocional, comentarios
criticos ou cruéis, incapacidade em confiar nos outros, dolorosamente consciente
de que nao consegue ultrapassar a situacdo, sentimento de solidao e vazio,
dificuldade de imaginar uma vida sem o falecido;

- Critérios espirituais, sentimento de vida vazia sem esperangas para o futuro,
perda pelo interesse das suas actividades pessoais, falta de confiang¢a, seguranca e
de controlo.

Dentro do luto complicado, podemos encontrar diversos sub-tipos de luto que se
podem agrupar em: luto traumadtico (perda inesperada); luto inibido (retardado,
adiado, congelado); luto crénico (dependente); luto exagerado; luto indizivel (privado
de direito, afastado) (Barbosa, 2010).

E ainda de salientar os lutos (psico)patolégicos nos quais os enlutados organizam a
suareac¢do a perda sob a forma de diferentes quadros sindromaticos correspondendo
a manifestacdes psicopatoldgicas tipicas (Barbosa, 2010).

Uma das fung¢des da equipa de C.P. é evitar o desenvolvimento de um luto
complicado, prevenindo a sua ocorréncia, pelo que deve assim avaliar os factores de
risco. Segundo Barbosa (2010), os factores de risco para um luto complicado
estruturam-se em seis dimensoes:

- Circunstancias da perda;

- Vulnerabilidade pessoal;

- Natureza da relagdo com o falecido;

- Apoio familiar e social;

- Insatisfagdo com os cuidados de saude.

Percebe-se que o processo de luto nem sempre evolui favoravelmente , podendo
evoluir para um luto denominado complicado ou prolongado e que, frequentemente,
implica factores de risco associados necessarios a ter em conta, para uma identificagao
precoce deste tipo de processo mal adaptativo a perda, pois podera culminar num
aumento da mortalidade de morbilidade deste grupo de pessoas.

“A morte (e o morrer) ndo é um acontecimento individual ou restrito, mas de
significado e impacto coletivo”(Osswald, 2013), (...)constituindo-se, muitas vezes, um dos
maiores desafios da vida familiar (...)(Rolland, 2005).

“A familia é o lugar onde cada um dos seus elementos procura encontrar o seu
equilibrio”(...). E na familia que habitualmente o individuo procura o apoio necessdrio
para ultrapassar as situagoes de crise que surgem ao longo da sua vida”. (Guarda, Galvao,
Gongalves, 2010, pag. 753).
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Ela é um sistema aberto pois estabelece trocas com o exterior e co-evolui a par com
contextos mais vastos. Enquanto sistema o comportamento de um elemento ndo é
suficiente para explicar o comportamento de outro elemento e vice-versa. Para esta
autora a familia muda de estrutura mantendo a sua organizacdo face a situagdes de
crise. (Alarcao, 2002).

Apesar de a familia estar em mudanca, no sentido de acompanhar o processo
dinamico das sociedades, nao pode, contudo, ser esquecido que ela é e continua a ser o
local privilegiado das relagdes estruturantes do individuo. (Imaginario, 2004).

A doenca terminal altera a organizacdo e o funcionamento da mesma, muitas vezes
problemas mal resolvidos anteriormente reaparecem e tornam ainda mais dificil a
resolucdo dos mesmos provocados pela doenga terminal. “O impacto da doencga
terminal no ambiente familiar depende da personalidade e circunstancias pessoais do
doente, da natureza e qualidade das relacbes familiares, das reacgoes do doente e da
familia a perdas anteriores, da estrutura prévia da familia e do momento evolutivo, da
qualidade da habitagdo e do apoio da comunidade”. (Guarda, Galvao, Gongalves, 2010,
pag. 753).

No entanto, a fase terminal de uma doenca crénica é, sem duvida , uma das mais
dificeis para todo o sistema familiar. A aceitacdo da inevitabilidade e aproximac¢do da
morte constitui-se altamente dificil e até mesmo inexequivel em algumas familias. A
familia, ao vivenciar os problemas decorrentes da fase terminal da doenga e ao tornar-
se disponivel a prestar assisténcia e cuidados a um dos seus membros, passa por um
processo complexo e desgastante acompanhado por um intenso sofrimento (Pereira,
2010). O apoio a familia tem de ser integrado pelos profissionais de satide de forma
continua, estes nao devem esquecer que é a famila que conhece o doente, os seus
interesses, os seus habitos, pelo que esta deve ser envolvida nos cuidados ao doente
terminal. S6 o dialogo, e uma relacdo baseada na confianga e na verdade contribuira
para que o doente sinta mais confianca, apoio e compreensao, conseguindo verbalizar
os seus receios, medos e duvidas. Uma comunicacao eficaz permite ao doente e familia
de organizar a as suas vidas, de se despedir e planear a fase final da vida.

“ Durante a fase final da vida do doente, a familia tem oportunidade de se preparar
para a morte que se aproxima e fazer o seu pr’prio proceso de luto”. (Guarda, Galvao,
Gongalves, 2010, pag. 758). O trabalho da equipa ndo deve terminar com a morte do
doente , estes devem mater o contacto com a mesma.

Perante necessidades variadas das pessoas enlutadas, bem como um cuidar
individualizado e adequado, a intervencdo profissional em pessoas enlutadas devera
basear-se em trés niveis (Barbosa, 2010):

- Apoio: para as pessoas enlutadas que se encontram a vivenciar um luto normal,
é suficiente o apoio de familiares e amigos, remetendo-se o papel do profissional
de saude para a disponibilizacdo de informacao sobre o luto e recursos
disponiveis;
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- Aconselhamento: uma parte dos enlutados (em risco) beneficia de uma
oportunidade mais formal para reflectiram sobre a sua perda (que podera ser
proporcionada em grupos de auto-ajuda, orientadores espirituais ou
profissionais de satide) e para uma avaliacdo de factores de risco, e deteccdo
precoce de problemas associados ao luto (caso necessario devera proceder-se a
uma referenciacdo para profissionais mais especializados);

- Terapéutica: uma pequena parte dos enlutados (luto complicado/patolégico),
necessitam de uma intervencdo especializada por equipa multidisciplinares de
saude mental ou psicoterapeutas com formacdo em trabalho de luto.

Sempre que se prevém situacdes de luto complicado os profissionais de satude
devem programar contactos e ndo se limitar a uma Unica visita e se necessario
encaminhar os cuidadores para apoio psicoldgico e ou social.

Na Unidade de Cuidados Continuados foi protocolado e uniformizado o
procedimento para actuagdo no apoio ao luto. A sua implementacao é uma mais-valia
para a melhoria dos cuidados prestados, ajudando o outro a percepcionar a perda, a
demonstrar empatia pela dor do outro, esclarecer sobre o processo de luto, facilitar a
expressdo de sentimentos, identificar factores de risco e detectar a necessidade de
apoio psicolégico.

Este protocolo traz algumas vantagens, nomeadamente:

e Uniformizacdo de cuidados, melhoria da qualidade dos registos e
consequente melhoria na continuidade de cuidados;

e Satisfacdo e confianca da familia em relacao a equipa;

e Envolver o doente e a familia nos cuidados;

e Favorecer a expressdo de sentimentos;

e Avaliar as necessidades e dificuldades do doente e cuidador/familia;

e Garantir e promover o controlo adequado de sintomas;

e Ajudar a familia na fase da agonia, de forma a enfrentar a situagdo da
melhor maneira possivel

Tem alguns inconvenientes/desvantagens, como sejam:

e Dificuldade de comunica¢do com o doente / familia;

e Familia complexas;

e Dificuldade em operacionalizar devido a uma maior carga de trabalho;
e Distanciamento geografico por parte das familias.

Neste momento o protocolo esta a aplicar-se, aproveitando as reunioes de familia,
uma vez que os doentes/ familias geograficamente sdo distantes e a maior parte deles
fazem as suas visitas ao fim-de semana.

Desde o 12 dia de internamento, que iniciamos a caracterizagdo da familia, se
existem problemas entre familia e doente ou entre outros membros da mesma,
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normalmente este acompanhamento é feito com o cuidador/ responsavel, e
aproveitando sempre o momento das reunides de familia.

Apos a morte temos protocolado (apéndice VII):

e Nas primeiras 48h, realiza-se um contacto telefénico com o objectivo de promover
expressao de sentimentos e vivéncias do momento do 6bito e mostrar
disponibilidade por parte da equipa;

e Na 22 semana, envia-se carta de Condoléncias (apéndice VIII);

e Na 122 semana realiza-se um novo contacto telefénico com o objectivo de avaliar o
processo de luto - fatores de protec¢do versus fatores de risco; avaliar o estado de
humor, o suporte social, o retorno as atividades de vida diaria e a existéncia ou nao
de projectos de futuro. Neste momento agenda-se logo um novo contato;

e Temos programado uma visita ao domicilio, mas ainda ndo aconteceu devido a
distancia geografica e redugdo de profissionais de saude. Esta visita foi retirada do
protocolo por nao estar a ser concretizada, tendo sido introduzido entao:

» Depois de 6 meses do dbito realiza-se um novo contacto telefénico com o
objectivo de avaliar o risco de desenvolvimento de luto patolégico ou
prolongado e o estado de humor, o suporte social, o retorno as atividades de
vida diaria e a existéncia ou nao de projectos de futuro. Nesta fase aplica-se o:
Questionario de “Perturbagdes Prolongadas no Luto” - Holly Prigerson & Paul
Maciejewski, 2009, validado em 2010. (apéndice IX)

» Depois de 12 meses do 6bito realiza-se um novo contacto telefénico com o
objectivo de avaliar o risco de desenvolvimento de luto patolégico ou
prolongado e o estado de humor, o suporte social, o retorno as atividades de
vida diaria e a existéncia ou nio de projectos de futuro. Nesta fase aplica-se o:
Questionario de “Perturba¢des Prolongadas no Luto” - Holly Prigerson & Paul
Maciejewski, 2009, validado por Delalibera, 2010.

Nos contactos telefénicos exploram-se sentimentos, comportamentos,
pensamentos e sensagoes fisicas.

Tristeza Alteragoes de sono Incredulidade Aperto no peito

Raiva Sonhar com a pessoa Confusdo mental Sensacdo falta de ar
Solidao Alteragoes de apetite Desesperanca Fraqueza muscular
Saudade/inquietacdo | Isolamento social Alucinagoes Hipersensibilidade barulho
Culpa Procurar e chamar pelo ente falecido Presenca do falecido | Falta de energia
Desamparo Choro Outros Taquicardia/palpitacoes
Outros Outros Outros
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Figura 8 - Guia orientador para expressao de sentimentos, pensamentos, comportamentos e
sensacoes fisicas aquando do contacto telefonico no apoio ao Luto, Araljo, 2018, pag.174,175.

O instrumento de avaliacao da Perturbag¢ao de Luto Prolongado é composto por 13
itens que descrevem um conjunto de sintomas, tais como, sentimentos, pensamentos e
accdes reactivos a perda de um ente significativo. Estes sintomas podem permanecer
por um periodo minimo de 6 meses e que estdo necessariamente associados a um
significativo disturbio funcional. “A primeira parte do questiondrio é constituida por 2
itens que avaliam a frequéncia do sentimento de ansiedade de separagdo, sendo as
possibilidades de respostas mensuradas em uma escala do tipo lickert que varia de 1
(Quase nunca) a 5 (Vdrias vezes por dia). O terceiro item refere-se a duragdo deste
sintoma, sendo a resposta de tipo dicotémica: afirmativa, no caso de um periodo igual ou
superior a 6 meses; negativa, se a manifestagdo é inferior a 6 meses. A segunda parte é
composta por nove itens descritivos de sintomas cognitivos, emocionais e
comportamentais, cuja resposta também é tipo lickert, numa escala de intensidade (de 1
a 5). A ultima questdo é relativa a incapacidade funcional nas dreas social, ocupacional
ou em outros dominios do funcionamento, e a modalidade de resposta é novamente
dicotémica (sim ou ndo)(Delalibera, 2010, pag.54).

“A adaptagdo e validagdo Portuguesa do Instrumento de Avaliagdo do Luto
Prolongado(PG-13)corresponde a necessidade de preencherum vazio existente ao nivel
daavaliagdo e diagndstico das manifestagées de luto prolongado/ complicado. Trata-se
de um instrumento curto, de rdpida e fdcil aplicagcdo,que se pode tornar uma importante
ferramenta para a avaliagdo dos familiares enlutados por parte dos profissionais de
satde” ( Delalibera, 2010, pag.71).

No decorrer desta pratica clinica e principalmente no que diz respeito ao projecto
de intervengdo tive como principal objectivo, conhecer o acompanhamento feito a
familia no apoio ao luto e perceber qual a metodologia utilizada de forma a garantir
que a perda que vivenciam seja ultrapassada da melhor forma possivel.

Foram desenvolvidas algumas ac¢des de formacao onde foram abordados o tema
da minha colega - O diagnédstico Clinico do Estado de Agonia e 0 meu tema - A
Familia e o Luto (apéndice X) realizado na area onde trabalhamos e tendo como
populacao alvo os profissionais que quisessem participar. Estas ac¢oes de formacdo
foram realizadas sob a forma de um curso Basico em Cuidados Paliativos, com duragao
total de 21h, dirigido a profissionais de satide que estivessem interessados, e decorreu,
nos dias 4, 5 e 6 de Julho 2013.

Foram delineados os seguintes objetivos pedagégicos gerais e especificos.
Relativamente aos objetivos gerais, pretendia-se que no final do curso basico o
formando fosse capaz de:

e Ajudar a familia no seu processo de luto, garantindo que a perda que vivenciam

seja ultrapassada da forma mais saudavel possivel;
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e Compreender as pericias basicas de comunicacdo com o doente/familia,
nomeadamente em situacoes problematicas e dificeis, como a transmissao de
mas noticias, em lidar com a incerteza e a negacao;

e Identificar um doente em fase de ultimas horas ou dias de vida (fase agoénica),
excluindo outras possibilidades;

e Identificar as necessidades de um doente nas tltimas horas ou dias de vida;

e Prestar cuidados adequados ao doente nas dltimas horas ou dias de vida;

e Compreender os pontos-chave na preparac¢do do luto na familia, durante e apos
um processo de doenca crénica, avancada e prolongada.

Este curso foi desenvolvido pela Enfermeira Carla Carloto, licenciada em
Enfermagem pela Escola Superior de Saide de Portalegre, a exercer funcdes na
Unidade de Cuidados Continuados de longa Duracdo e Manutencao de Alter do Chéao e
pela enfermeira Olga Calado, licenciada em Enfermagem pela Escola Superior de Saude
de Portalegre, a exercer funcdes na Unidade de Cuidados Continuados de longa
Duracdo e Manutencdo de Alter do Chao e também com fun¢des na ULSNA.

No projeto pedagdgico inicial deste curso propds-se a divisdo em 4 sessdes letivas
divididas em 4 dias, com cerca de 6horas em cada dia, com excecdo do dltimo dia
realizada a sessao em 3h, tal como o plano feito na tabela 3.

Tabela 1 - Plano Pedagogico

Dia: 04/07
Duracao: 6h
Formadora: Enf. Olga Calado
Objetivos especificos:
e Conhecer a estrutura e composi¢cdo da familia;
e Avaliar o impacto da morte na familia;
e Identificar fatores que ajudam a promover o ajustamento da familia em crise.
Plano pedagégico:
e Sendo esta a primeira secgdo é importante contextualizar os formandos dando algumas
defini¢des referentes aos Cuidados Paliativos e sua filosofia;
A familia/ conferéncias familiares;
Modelos de familia;
Importancia da representacdo grafica da familia: genogramas;
e A familia como suporte ao individuo.
Metodologia letiva/Avaliacdo:
e Método expositivo e oral direto e interativo
e Sera proposto um jogo aos formandos - sera pedido que nomeiem 3 pessoas importantes na
vida deles e escrevem o nome deles em trés papéis. O formador retira um desses papéis a
cada formando, sem saber quem é, e diz que essas pessoas que retirou morreram.
Seguidamente ira pedir, para quem o quiser dizer, falar sobre o que sente. Avaliando assim
as recgoes cognitivas, afetivas e comportamentais que poderdo surgir.
e Sera elaborado um exercicio pratico, sendo pedido a cada um que elabore o seu genograma
familiar.
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Dia: 05/07
Duracao: 6h
Formadores: Enf2 Carla Carloto e Enf2 Olga Calado
Objetivos especificos:
e Perceber a importancia que a utilizacao de técnicas de comunica¢do adequadas tem no
doente/familia.
Plano pedagégico:
0 que é a comunicagdo;
A comunica¢do em Cuidados paliativos;
Competéncias basicas da comunicacio;
Transmissdo de mas noticias;
Protocolo de Buckman;
A esperanca na fase final da vida;
Promover a esperanga.
(todos estes pontos garantem aos formandos a aquisicdo de pericias basicas que lhes permite
estabelecer uma comunicacao eficaz quer com o doente, quer com a familia, diminuindo niveis de
ansiedade e restabelecendo algum equilibrio e confianca.)
Metodologia letiva/Avaliacdo:
e Método expositivo oral direto
e Ao longo desta seccdo serdo apresentados varios excertos do filme “Wit”: antes do tema
“transmissdo de mas noticias”, sera exposto o primeiro excerto, sendo depois solicitado aos
formandos a elaboragdo de uma lista aspetos positivos e negativos. Apds o tema “protocolo
de Buchman” sera exposto mais um excerto, confrontando-o com o anterior e sera pedido
novamente que se elabora uma lista de aspetos positivos e negativos.

Dia: 06/07
Duracao: 6h
Formadores: Enf2 Carla Carloto
Objetivos especificos:
e Demonstrar a importancia que ha na identificacdo correta de um doente nas ultimas horas
ou dias de vida;
o Identificar as principais barreiras, sentidas pelos profissionais, a identificagdo de um doente
nas ultimas horas ou dias de vida;
e Demonstrar a capacidade de reflexdo ética inerente aos cuidados a doentes nas tltimas horas
ou dias de vida;
e Identificar os sinais e sintomas relativos ao doente nas ultimas ou dias de vida;
e Perceber quais os efeitos do estado de agonia ndo diagnosticada no doente e familia
e Perceber a importancia da existéncia de um protocolo de atuacdo no que diz respeito aos
cuidados ao doente em fase agonica
Plano pedagoégico:
e Inicialmente sera feita uma definicdo fundamentada do estado de agonia (Last days and hours
of life)
e Sera explicado o porqué de esta fase merecer uma atengio especial.
e Serd ainda feita uma abordagem ao local onde o doente podera passar estes tltimos dias.
e Quais as barreiras sentidas pelos profissionais 4 identificagdo do doente em fim de vida,
fazendo referéncia ao autor Ellershaw
e As questdes éticas existentes nos ultimos dias de vida
De que forma é feito o diagndstico deste subgrupo de doentes, quais os sinais e sintomas
presentes.
Diagnostico diferencial
Breve referéncia a importancia da comunica¢do na fase agénica
Breve referéncia a importancia da familia na fase de agonia
Consequéncias no doente do estado de ultimas horas ou dias de vida ndo diagnosticada
Consequéncias para familia do estado ultimas horas ou dias de vida ndo diagnosticada
Abordar a questdo da revisdo terapéutica
Controlo sintomatico - Dor, Dispneia, Nauseas e Vémitos, Inquietacdo, Estertor
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e Protocolos de atuagdo - LCP - O que é?

e LCP-Porqué?

e Quais as dificuldades na aplicagcdo do LCP

Metodologia letiva/Avaliacao:

e Inicialmente sera feito um Brainstorming sobre o que cada um entende por agonia, o que este
termo significa para os formandos;

e Sera usado essencialmente, ao longo de toda a sec¢do o método expositivo oral direto e
interativo;

e Serdo feitas referéncias ao longo da seccdo de casos clinico para discussdo e partilha de
ideias;

e Sera usado um excerto do filme “Wit”, com partilha de opiniées, abordando-se os pontos
positivos e negativos do mesmo.

42 Sessdo - O Luto

Dia: a definir
Duracao: 3h
Formadores: Enf2 Olga Calado
Objetivos especificos:
e Identificar as diferentes fases do luto;
e Conhecer os pontos-chave para a preparacido do luto na familia;
e Avaliar os riscos de um mau acompanhamento do luto para a familia/doente.
Plano pedagoégico:
e Inicialmente sera feita uma abordagem ao luto no ambito dos Cuidados Paliativos por forma
a contextualizar os formandos;
Sera feita uma explicagdo do processo de luto;
Serd importante referir os fatores que interferem no processo explicado anteriormente;
0 impacto da perda na familia;
e No final da sec¢do sera explicado qual o apoio a dar pelos profissionais no luto.
Metodologia letiva/Avaliacao:
e No inicio desta seccdo sera pedido aos formandos que definam luto, o que é para eles o luto,
fazendo um brainstorming.
e Método expositivo e oral direto e interativo.

Pelo facto de estarem presentes varios grupos profissionais e de servicos diferentes
foi vital para a troca de experiéncias. A maior parte dos formandos residia no Distrito
de Portalegre, mas também tivemos a participagao de alguns fora do Distrito, tal como,
Evora, Santarém e Settibal. No final da formacéo foram preenchidos questionarios de
avaliacdo pedagogica, para que os formandos pudessem avaliar e opinar sobre os
formadores e a pertinéncia dos temas, esta foi positiva, quinze formandos classificaram
o curso de interessante para a sua area de actuacao, tendo sido boa a apreciac¢ao global,
tendo sido atingidos os objectivos inicialmente propostos.
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Na avaliacdo do curso, verificou-se a distribuicio de formandos por grupo
profissional:

e 12 Enfermeiros,

e 2 Técnicas superiores de assisténcia social;
e 1 Psicéloga;

e 1 Fisioterapeuta;

e 1 Médico;

e 1 Estudante.

Gréfico 8 -Distribuicao dos Formandos por Grupo Profissional

B N2 de Formandos
12
1 1 . 1 1
L L3 . = L)
Enfermeiros Médicos Psicologos ~ Assistentes Fisioterepeuta Estudante
Socias

O grafico 8 mostra a distribuicdo dos formandos por grupo profissional,
evidenciando que eram varias as classes profissionais presentes, tornando muito rica
a partilha de experiéncias.

Grafico 9 - Distribuicio dos Formandos por Area de Residéncia
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No grafico 9 verificou-se que a maioria dos profissionais seriam do distrito de
Portalegre, no entanto, houve também profissionais presentes vindos de outras zonas
do pais.

Grafico 10 - Avaliacdo do Curso Basico em CP
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No final da formagdo foram preenchidos questionarios de avaliacdo pedagogica,
para que os formandos pudessem avaliar e comentar a sua opinido sobre os
formadores e o interesse dos temas. As respostas foram bastante positivas, como se
pode verificar no grafico 10, uma vez que os objetivos inicialmente delineados foram
atingidos.

Penso termos alcangado o objetivo, quando nos propusemos realizar uma formagao
nesta area geografica, onde a mudanca de mentalidades e a propagacao da filosofia do
cuidar era tdo iminente. A abordagem paliativa dos doentes cronicos e familia tem que
ser alargada a cada vez mais profissionais, garantindo que todos os doentes e familia
recebam e tenham acesso a cuidados de qualidade, nesse sentido penso que a
intervencdo foi bastante positiva e promotora de mudangas e aperfeicoamento de
acoes.

O curso basico teve o patrocinio cientifico da Associagao Portuguesa de Cuidados
Paliativos e com o apoio e orientacdo da Professora Doutora Paula Sapeta,
conseguimos a colaboracdo de formadores externos, como se pode verificar em
(apéndice XI) Esta atividade formativa realizou-se nos dias 4, 5 e 6 de Julho no Hotel
Convento de Alter do Chao. A divulgacdo na comunidade bem como em redes socias
(cartaz e folheto em apéndice - apéndice XII e XIII) contribuiu para a presenca de 18
formandos, alguns residentes no distrito de Portalegre, mas também outros de outras
zonas do Pais, distribuidos por varias categorias profissionais, o que permitiu uma
partilha muito rica de experiéncias e duvidas.

De acordo com a APCP e EACP os contelddos programaticos de um curso basico
devem conter as seguintes dimensdes: Doente e adaptacdo ao processo de doenca
grave; Apoio a familia/cuidador principal; Trabalho em equipa; Atitudes da sociedade
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face a morte e ao fim de vida; Organizacdo do sistema de cuidados de saude;
Autocuidado dos profissionais; Pericias de comunicacéo; Etica e Apoio no Luto.

Para que este curso tivesse o patrocinio cientifico da APCP alguns critérios
deveriam ter que ser comprimidos. Para além dos contetidos acima descritos também
os formadores teriam que “possuir formacdo avancada (nivel B ou C) e/ou
treino/experiéncia (exercicio de fung¢des) especifica em equipas/unidades de cuidados
paliativos adequadamente reconhecidas, seja qual for a area tematica que aborde”.

Os formadores das atividades de formag¢do em CP devem deter conhecimentos e
preparacao que os capacite na elaboracao de objetivos de formacado, utilizando
metodologias pedagogicas ativas e conhecendo as especificidades do ensino a adultos.

A APCP patrocinou cientificamente as atividades de formac¢dao que reuniu ainda as
seguintes condi¢cdes (2006):

» Formulagdo clara dos objetivos pedagdgicos, bem como dos contetdos
curriculares a abordar e das metodologias pedagdgicas a utilizar e da adequacao
a pratica assistencial;

» Apresentacdo clara dos formadores no que concerne ao seu curriculo e fungdes,
e a sua ligacdo profissional a drea dos cuidados paliativos;

» Preferencialmente que as atividades decorram em ligacdo a um contexto de
pratica reconhecida decuidados paliativos e que sejam Interdisciplinares;

» Pelo menos dois elementos da comissdo/organizadora ou a entidade
organizadora sejam Socios da APCP.
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CONCLUSAO

As doengas prolongadas, crénicas e incuraveis, estdo associadas a perdas nos
doentes, familiares e profissionais de satde, conduzindo muitas vezes a um processo
de Luto que pode ser complicado, pelo que é importante avaliar previamente, com
interveng¢des em tempo util, deve ser preparado desde o inicio da interveniéncia com a
familia e o doente, indo de encontro as necessidades do doente e familia e ndo na fase
agonica ou quando esta se aproxima. Segundo Twycross o luto “é um processo através
do qual as pessoas assimilam a realidade da sua perda e encontram uma forma de

viverem sem a presenca fisica da pessoa falecida” (Twycross, 2003, pag. 63).

A perda é um estado de mudanga, onde existe privacdo de alguém ou de alguma
coisa, desencadeando reacgoes afectivas, cognitivas, comportamentais, ou seja, o
processo de Luto. “A angiistia do coragdo tanto pode ser fisica como espiritual. E sempre
a pessoa na sua globalidade que deve ser curada, porque aquilo que fere uma parte fere
o todo”(Twycross, 2003, pag. 63). Neste processo, deve-se intervir a trés niveis: no
aconselhamento, no apoio e intervencao terapéutica, caso estejamos presente num
Luto complicado (intervenc¢do Psicolégica) ou num Luto patoldgico (intervencao
Psiquiatrica).

Na Abordagem terapéutica, “Perante uma situagdo de perda desencadeia-se um
processo de luto que representa um conjunto de mudangas psicolégicas e psicossociais,
conjunto de emogoes, representacées mentais e comportamentos), através das quais se
elabora internamente a perda” (Barbosa, 2010, Pag.524).

A Relacao de Ajuda tem de ser centrada no doente, atendendo as suas experiéncias
e vivéncias, devendo ser feita com autenticidade, com respeito caloroso, através de um
carinho, de um sorriso ou de um toque caloroso, € importante ter uma atitude positiva,
manifestar estima e interesse e validar os sentimentos e dar oportunidade para a
emergéncia de preocupagoes.

No Luto hd um impacto afectivo, cognitivo e comportamental causado pela perda,
que a pessoa acaba por aceitar a nova realidade através de um processo de reparacao/
recomposicdo, enriquecendo o seu desenvolvimento pessoal, permitindo suportar
outros lutos, criar e investir noutros relacionamentos.

A pratica clinica foi sem divida uma mais-valia para a minha aprendizagem
profissional e pessoal. Durante o meu exercicio profissional, assisto, infelizmente a
situagdes de doenga em fase final de vida, em que as pessoas continuam a sofrer em
pleno século XXI, mas neste momento sinto mais confianca e maior capacidade para
confrontar colegas e médicos. N&s profissionais, continuamos a cuidar e tratar doengas
e ndo doentes e enquanto este for o nosso pensamento nunca iremos praticar bons
cuidados, devemos pensar no bem-estar do doente e sua familia e ndo na continua
procura de diagnosticos que ja estao mais que evidenciados, enganando-nos a nés
préprios dizendo que estamos a fazer alguma coisa.
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Considero que toda a pratica clinica constituiu um momento de aprendizagem e
valorizo todas as suas componentes mas a area que representou maior importancia
para mim foi a comunicacdo e apoio a familia.

O apoio a familia é parte integrante dos CP, de facto, doente e familia sio uma
unidade a cuidar e todas as decisdes sao tomadas nesse sentido. Como refere Twycross
(2003, pag.54). A satisfacdo da familia aumenta as possibilidades da satisfacdo do
proprio doente. A doenca de um ente querido e a possibilidade da sua perda causa
sofrimento e alteragdes na familia. A familia tem que lidar com o sofrimento da perda,
reorganizar-se e assumir a prestacdo de cuidados globais ao doente o que representa
um desgaste fisico e emocional delicado. O apoio a familia é tdo valorizado pelos CP que
ndo termina quando o doente morre, os cuidados a familia sdo planeados também para
além da morte.

Passar de cuidados curativos para cuidados paliativos é um momento dificil e
complicado para o doente/familia do ponto de vista psicolégico, do percurso da doenca
e da desmistificacdo de que os cuidados paliativos sdo para quem vai morrer e nada
mais ha a fazer. Para que tal acontega é necessario comunicar, a comunica¢do tem um
papel predominante em cuidados paliativos sendo uma das bases para um tratamento
eficaz.

A comunicacgdo é elementar na relagio Humana e componente essencial no Cuidado.
Relacionar-se é estar com o outro e usar habilidades de comunicacdo verbal e nao
verbal emitindo e recebendo mensagens. Os doentes que vivenciam a terminalidade
esperam que a relacdo com o profissional de saiude seja de respeito, empatia,
compaixdo e humildade. O relacionamento entre o ser humano permite a partilha de
experiéncias comuns, fortalecendo a sua ligacdo e revelando semelhangas,
necessidades e anseios. “ Na terminalidade, permitem que ndo “antecipemos” a morte de
alguém, d medida que continuamos ouvindo e respeitando suas necessidades e desejos”
(Silva e Aradjo, 2009, pag. 49).

A prestacao de cuidados de qualidade é responsabilidade de todos os profissionais
de saude, nos, enfermeiros temos uma responsabilidade acrescida pela relacdo
privilegiada que mantemos com doentes e familias, somos os profissionais que mais
tempo acompanham o doente o que pressupde uma atengdo e avaliacao constantes de
todos os sintomas e situacoes indesejaveis, prevenindo as complicagdes e antecipando
os cuidados. E importante mantermo-nos atualizados e informados através de
formacao continua a fim de adquirir e atualizar conhecimentos.

O projeto de intervenc¢do desenvolvido no meu servigo foi uma experiéncia rica e
gratificante, da discussao e da reflexdo em conjunto com os profissionais, concluiu-se
que ha uma preocupacdo presente em relacdo ao doente em sofrimento. A formacao
em servico representa um papel imprescindivel para alteracao de comportamentos.

Espero que um dia em Portugal possa assistir a uma boa pratica dos Cuidados
Paliativos, que ja se praticam, mas sdo insuficientes. E muito simples, pensem como
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gostariam de ser tratados se estivessem a viver a situacdo de doenca. Temos de lutar
pelos direitos das pessoas, querer é poder.

Se os doentes tivessem oportunidade de morrer em casa, a maioria o escolheria e
é possivel desde que haja cuidados domicilidrios de alta qualidade, que haja um
cuidador capaz de enfrentar a doenca grave, disponibilidade diaria por parte da equipa,
capacidade de a equipa responder rapidamente a situagdes novas e que exista garantia
de um internamento rapido se surgir uma crise grave.

O profissional de saude deve estar aberto para aceitar, compreender, reconhecer e
integrar/transformar o outro, que ndo é uma ameacga, mas sim uma condi¢cdo para
desenvolver o horizonte da liberdade.

A resolucdo de um problema deve ser feita através de dialogo, a ética ndo é uma
questdo de argumentos individuais, mas um processo conjunto de aprendizagem, criar
e manter uma relacdo sincera, respeitosa, tendo em conta a vulnerabilidade do
doente/familia e profissional, permitindo ao mesmo tempo o desenvolvimento pessoal
de ambos. Existem principios fundamentais, tais como a autonomia do doente, ou seja,
as suas proprias escolhas, fazer o bem, minimizar o mal e a justi¢a, que devem ser
aplicados no que diz respeito pela vida e a aceitagao da inevitabilidade da morte. Os
doentes ndo podem ser obrigados a aceitar o tratamento que lhes é proposto, mesmo
que arecusa lhes apresse a morte, neste caso, os profissionais de saude tém a obrigacao
de discutir com os doentes as escolhas e as suas implica¢des.

Na pratica, os beneficios do tratamento devem ser ponderados em relagdo aos
maleficios, quando estes resultam dos tratamentos para a preservacdo da vida
ultrapassem os beneficios, devem ser interrompidos e deve-se proporcionar conforto
na morte.

Em Cuidados Paliativos, o objectivo principal do tratamento, nao é prolongar a vida,
mas sim, tornar o que resta dela tao suportavel o quanto possivel.

Termino assim “A morte nada mais é do que a possibilidade do renovar dos ciclos da
vida. O devolver a terra aquilo que ela nos emprestou. E isso é bonito. E isso eu sei, porque
sinto.(...) A ordem natural da vida assenta em principios de uma légica tal que ndo
podemos, em verdade, esperar sendo a vitéria da harmonia e do equilibrio. Para quando
ndo sei. S6 sei que um dia os hospitais ndo serdo edificios de luta contra as doengas, mas
sim centros de controlo da harmonia humana...A doenga leva-nos a morte, mas é com a
morte que nos libertamos do sofrimento. E pois preciso aprender a morrer, mas antes é
necessdrio lutar-se pelo viver...A doenga, particularmente a que come a carne, faz parte
da nossa humanidade, e é aif que devemos enfrentd-la. E porque ndo faze-lo com aquilo
que em nds nunca adoece? A alma? Sim, a alma. A dignidade e a vontade, o que distingue
0 homem da animalidade..” (Ruy de Carvalho, 2012, pdg.179, 180).
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APENDICE A - ESCALA DE AVALIAGCAO DE SINTOMAS DE
EDMONTON
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ESCALA DE AVALIACAO DE SINTOMAS DE EDMONTON

Nome ldade

Centro de Sauds

Por favor asunale o numero que descreve 2 mtensidade dos segumte: umomas neste momento

(ou a media nas ultumas 24 horas)
Data Hora:
Sem dor 0| 1] 2]13]4]|5]|6]|] 7| 8] 9 |10)]Piordorpossivel
Sem cansage g1 1 21314 |5]|16]7 |81 9 |10)|Piorcansagopossivel
Sem nauseas 0| 1]2]13]4]|5]6]| 7| 8] 9 |10)|Piwrniuea possivel
Sem depressio 0 1 2 3 4 S16]7 £ 9 | 10 | Piox depressio possivel
Sem ansiedade 0] 1] 2]13]4]5]16] 7] 8] 9 ]|10]|Piexansiedade possival
Sem sonoléncia 0] 11213 ]|]4]|5]|6]7]8/|89]10)]Personolinciapossivel
Muzto bom apetite 0] 1]2)]3]4]|]5]6] 7] 8] 9 |10)]|Porapettepossivel
Mute boa sensagio . Fror sensagio de bem-
7
de bems.estmr !l i fnd fuokl [ i ) o estar possivel
Sem fala de ar . T N TR 4 6| 7| 8| 9 |10 | Piorfalta de ar possivel
.............. i o 4 15146170810 13D]...........
Data: Hora
Sem dov 0]1]2]3]|]4]|]5]6]7]|8]9]10]|Piodoposivel
Sem §o 01 112131451617 1819 |10]|Piorcansacopossivel
Sem nauseas 0| 1]2]13]4]|5]6] 7] 8] 9 |10)]Porniuespossivel
Sem depresiio 0] 1213 ]|]4]5]|]6]|7]8]9]10)|Piwdepresiopossivel
Sem anziedade 0] 1]2]3]|]4]5]6] 7] 8] 9 |10]|Peraniedadepossivel
Sem soncléncia 011121314 ]15]617181]89]|10]Piorsonolénciapossivel
Muito bom apetite 0] 1]2]3]4]5]6]17] 8] 9 |10]|Pixapetispossivel
Muuto boa semsacio a - Puor sensagio de bem-
y T | 3]|4)]|5]6 s$|]9]|10 e i
Sem falta de & ol ¥]213]4 6 § | 10 | Pior falta de ar possivel
01 1)2]3]4]51]6 218 10)... . .
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APENDICE B - PALIATIVE PERFORMANCE SCALE
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PALIATIVE PERFORMANCE SCALFE - \12

Nome Idade
Centro de Saude:
% Deambulagio | Arhidade e evidincia da doenga | Aurocuidado Ingesta Nivel da conscidncia
100 Cozaplers Arividade normal e mabalho: sem | Completo Tormal Complera
evidéncia de doengs
gp Complen Atividade nermal & mabalko: Completo Normal Ceanplets
algums evidéncia de doengs
go Complen Arividade neemal com esforge. | Complers Normslon | Complers
algums evidéncia de doenga redunda
- Raduzida Incapaz para o mabalko; doenga Complero Wormal ou | Complets
ugmficanva redunds
- Faduzida Ipcapaz pars os hebbies tmabalho | Assisténcia | Normalon | Complets cu periodos
domésnce. donga significanva ocasional reduznda de coufusio
Maior parte do | Incapacimdo pars qualquer Assistincia | Normal ou | Complets ou penodes
50  rempo sentado | wabalho doenga exrtensa comsideravel | reduzda de confisio
ou deitado
Maior parte do | Incapaz para a masonia das Assisténcia | Normal ou | Complets cu scnoléncia
40  tempo seumade | sovidades. doengs extensa quase redunda ~- Confasdo
scamado comapleta
» Totakmente Incapaz pars qualquer atinidade, | Dependéncia | Normal ou | Completa ou scmoléncia
acamado doenca extensa complets redunda = - Confusdo
Torakmense [ocapaz pars qualquer atividade, | Depeadépcis | Mmims a Complets ou souoléncis
20 scamado doengs extensa conpleta pequenos =~ - Cenfusio
colas
10 Totalmenre Incapaz para qualquer stividade, | Dependéncia | Cuidados Senoléncia ou coma
acamado desncs extensa comapleta com 3 boca | - Coufislo
U] Morte R R e
Data:
“% PPS

Avalador
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APENDICE C - FORMAGAO EM SERVIGO: “CUIDAR A
FAMILIA: CONFERENCIA FAMILIAR”
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ESALD |IPCB
Mestrado em Cuidados Paliativos

Curso Basico de Cuidados Paliativos

Alter do Chao

Enf* Olga Calado
Enf* Carla Carloto

Al I

Qs

~

e Conhecer a familia;
e Impacto da doenca na familia;
¢ Necessidades da familia;

* Intervengéao dos profissionais;
* Objetivo das Intervencgoes;

e Exaustao/claudicacéao fa
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-

“O apoio a familia é parte integrante dos Cuidados
Paliativos. Uma familia satisfeita aumenta as
possibilidades de o doente estar também satisfeito

...y

“... é facil negligenciar os familiares porque estes se
sentem relutantes em perturbar o médico «que esta
tao atarefado»”

Twycross, 2003

Familia/Doente

Unidade recetora de cyidados em Cuidados
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~

. Internamento

e Abordagem global das necessidades; Ou
e |dentificagdo do Cuidador Principal; Domicilio
¢ Dificuldades dos elementos familiares;
e Tipo de comunicagao existente entre

0s membros;
¢ Recursos disponiveis para enfrentar a

situagao atual;

Impacto Emocional

NETO, 2003

*Agregado familiar;

+Situagéo profissional e econdémica;

*Habitagdo e conforto da residéncia;

*Nivel cultural — por forma a aprender, compreender e executar os cuidados;

*Avaliar se retine (do ponto de vista emocional e pratico) condi¢cbes para
cuidar

*Expectativas reais da familia, especialmente do cuidador principal;

*Os seus padrdes morais e experiéncias anteriores de situagdes de crise
(resolucéo de conflitos)
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Indicadores de risco (avaliagdo social)
pam—

Vive s6

o . Sem suporte social
Situagéo psicossocial Familia negligente

Vive s6, com familiar idoso
Existéncia de descendente menor a cargo

. ~ . Sem atividade profissional
Situagao econémica

Sem suporte econémico

r4 1 -

Os cuidadores sdo maioritariamente:

* Mulheres (esposas e filhas);

» Pessoas de meia idade ou idosos;

» Pessoas com problemas de saude;

» Pessoas com responsabilidades acrescidas;

« Nivel socioeconémico médio/baixo;
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~
Conhecer a familia — nvatiar afamitia -Genograma

*O genograma familiar € o mais importante método de estudo de uma familia;
*Faz referencia pelo menos a trés geragoes;
*Faz a recolha de informag&o, usando regras e simbologia préprias, sobre:

*A estrutura familiar,

*Dados demograficos,

*Historia clinica,

*Relagbes entre os elementos de uma familia.

REBELO, 2007

- /

N
Conhecer a familia — avaliar afamilia -Genograma
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Conhecer a familia — avatiar a familia -Genograma

[ ﬁ)w 13, Relogéo Conflivose
G
miltpls

n. M} RelagBo conjugol conflituosa m
"0 O ——
repp—— e amante

LT | Agregado familiar _—
' | |vivendo na mesma casa)
- ' Relogdo Dominante
. —_—
|

K Adaptado de Rakel RE: Principles of Family Medicine, 1979/

~

Igreja

Servigo

EIVigo
de Salde

* Representacao grafica das
ligagcbes de uma familia as
pessoas, estruturas socias e
meio em que habitam.

Social

Avalia:
A forga, o impacto e a
qualidade da ligagéo

Recreacio

Baseado em Pillitteri®
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rd 11
Conhecer a familia — avatiar a familia —escata de

Fiensa que su familer ke pide mas udo de 1o que recimente necesita? |
{Penisa que debido 3l lietnpa que dedica a su faimilar o tiene sufictents tampa pore V4T |

i5e sente agotado par nfentar compathiizar ol cudado de su familar can otras
respansabiidades (rabajo, familial!

[
P
|

iente vergilenza por la conducka de su famiiar?

5o sente enfydady cugnda estd cerca de su lamiar?

| B iPensa que el cuider de su familar afecta segativamente | refacdn que Vd. tiene con
otros miambros de su famiia?

iliene miado por el fubura de su famitar?
- jPensa que =u tamiiar degende de d 24
{5 swnbe lenso cuanda esta cerca de sy famiiar!
{Fien: au; £l sal.u-d-i;:;.él-';i)-é\;:n_d-: detido & fener que cuider de su familis?
:11.- ¢Pensa que no tane tonta timdad como le gustarfa debide o taner que cudar

i‘]? i Pensa que su vl sacial se ha visto dectada negativaments por fener que culdar

| de s famikar?

113~ Se sente incdmoda por distanciarse de sus amestades debido 2 terer gue cuidar
de su fanila?

JPrensa que su familar b considers o ested la dnca persona que b puede cuider?

iPiensa que no tizne suficientes mgreses econdmicos para ks gasics de cudar

a zu familiar, ademas de sus otras gastos?

Pensa que no serd capal do cudar a su famikar por mucho mas tiernpa?

iSiente que ha perdide el control de s vida desde que comenzd |a enfermedad
e s Rarwiber?

; iDesearia poder dejar &l cudado de s famidiar 2 ofra personal
50 serbe indeciso sohre qué hacer con s famdiar?
{Piensa que deberia hocer mas por su familar?

iPrensa que pudria cuidar mejor a s famifiar?
Gobalmente, (Jué grado de “carga® expenimenta por &l hecho de cuidar a su fardiar?

~

Impacto da doenca na Familia

Funcionamento familiar:

- Padrdes rigidos de
Sintomas Emocionai: 1
—N ] funcionamento;
I ;[g:hgao, - Alteragdes no ciclo
_C'T i Vital;
(i erfl’ - Sobre protegao do
-Ambivaléncia
doente
Afetiva.

Algumas alteragoes
podem surgir na

esfera familiar

Comunicacio:
- Conspiragao do

Sintomas sociais

-Isolamento social silencio

BENITEZ DEL
ROSARIO, 2002
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Impacto da Doenca na Familia

» A familia é onde habitualmente o individuo procura apoio para ultrapassar

situacdes de crise
»Quando confrontados com a doenca cronica e progressiva:
AlteragSes na organizago e funcionamento

Redistribuigao de tarefas a nivel do subsistema familiar

Personalidade
Reagdes do doente

O Impacto da doenca depende de|  Danatureza ¢ qualidade das relagdes familiares

Estrutura da familia

Da qualidade da habitagao

\ Apoio na comunidade

Impacto da Doenca na Familia

Comunicagao

Respeito e

Diagnostico da
Al atengao pelas

doenga crénica

4 decisoes

¢ progressiva

doente/familia

Expressao de
sentimentos
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» Honestidade: informagao realista e adaptada sobre a doenga e a
terapéutica

» Respeito: pelas crengas, valores culturais e espirituais, e atitudes
¢ Disponibilidade: por parte da equipa

¢ Participacéo: nos cuidados com a possibilidade de estar com o
doente

o Expressédo: de sentimentos

Certificar-se que sao prestados todos os cuidados devidos

NETO, 2003

- /

~

Intervencoes

+Apoiar todas as iniciativas familiares;

*Incentivar a participacao nos cuidados (quer no domicilio quer no internamento);
+Ajudar a ultrapassar as dificuldades e obstaculos iniciais e progressivos;
*Apoiar nas crises;

*Promover a autonomia, evitar paternalismo e dependéncia exagerada;
*Estimular questdes/escutar;

+Avaliar expectativas quanto a morte no hospital;

*Prevenir as crises, dar diretivas claras;

Antecipar acontecimentos previsiveis;

+Despistar sinais de sobrecarga do cuidador (incentivar o auto-cuidado, cuidar a sua
propria autoimagem)

+Validar qualidade de cuidados prestados - reforco positivo do trabalho desenvolvido;

N /
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Intervencoes

Principais preocupacdes da familia:

*Mau controlo de sintomas (dor, dispneia, confuséo, anorexia)
*Exaustéo dos cuidadores

+A proximidade da morte

*Medos em relacéo a noite, a alta, ao isolamento e a

*Soliddo

Fomentar atitudes preventivas e de antecipagao

Exaustao/Claudicacao Familiar

“La claudicacion familiar es expresion de la elevada sobrecarga afectiva a la

que esta sometida la familia y consiste, basicamente, en una fuerte crisis
emocional con una rendicion respecto a los cuidados”
ROSARIO, 2002

Claudicagao da familia, o que fazer?

*Facilitar a resolugdo de conflitos;

« Evitar juizos precipitados sobre a conduta familiar

* Ajudar a familia a utilizar os proprios recursos para a resolugdo dos
problemas

» Manter corregéo e respeito no trato

* Garantir afeto e disponibilidade na relagéo
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~

Exaustao/Claudicacao Familiar

Claudicagao do doente — O que fazer?

*Relagéo de ajuda/apoio psicoemocional/seguranga e protegao fisica,
*Informacao e comunicagao clara e honesta (escuta ativa, informag&o dosificada,
expressdo de emogoes),

*Seguranga e continuidade dos cuidados,

* Respeitar o seu papel familiar e social,

* Ajudar na adaptagéo gradual as ‘perdas’,

* Envolver na planificagéo e avaliagdo dos cuidados (devolver controlo),

* Bom controlo de todos os sintomas.

Exaustao/Claudicacao Familiar

Atitude preventiva

L 2

Planear intervengdes

.

Conferéncia familiar
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-

-

-

A Conferéncia é definida como “conversagéo entre duas ou mais
pessoas sobre assunto de interesse comum, publico ou
internacional”; “junta de médicos para trocarem impressdes
sobre 0 estado de um doente”; “confrontacdo, verificagéo,
comparagao”

Conferéncia, 2008

“Meio terapéutico, utilizado como um precioso instrumento
de trabalho, que promove a comunicagao e por
consequente, ira permitir o dialogo, a troca de impressoes,
as decisOes ponderadas e acordadas em prol de um plano
terapéutico combinado entre a familia, o doente e a equipa.”
Isabel Galriga Neto
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.
Conferencia familiar

Plano previamente acordado entre os profissionais;

E importante que o profissional mostre seguranga e confianca;

Partilha de informag&o e sentimentos;

Garantia de uma boa comunicacgao;

Mudanga de padrdes de interagao na familia.

Objetivos da Conferencia familiar

o Clarificar objetivos dos cuidados:

* Novos sintomas
¢ Opcoes de terapéutica
¢ Tomada de decis&o (por exemplo: nutricdo e hidratagéo)
¢ Expectativas e esperangas
» Reforcar a resolucdo de problemas
¢ Necessidades ndo satisfeitas
¢ Ensino de estratégias
¢ Preocupagdes dos familiares
« Dificuldades na comunicagéo

* Apoio e aconselhamento
¢ Validar o esforgo/trabalho da familia
¢ Facilitar a expressdo de emogoes
¢ Resolugédo de problemas/recursos familiares

NETO, 2003

- /
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 E um investimento de tempo e recursos muito vantajoso a
medio e longo prazo:

e Reduzindo-se internamentos inuteis

o Evita-se idas infrutiferas a urgéncia

e Agravamento do quadro clinico

e Proximidade da morte/agonia
e Familias demandantes/agressivas
¢ Familias/doentes com necessidades especiais

¢ Conflitos intra-familiares (manter o doente em casa/hospitaliza-
lo)

¢ Conflitos familia - equipa
NETO, 2003

- /
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~

Marcar conferencia antecipadamente Validar preocupagdes: “querem
falar daquilo que mais vos
¢ incomoda, como é que esta
situagéo vos tem afetado?”

Local adequado

Perceber o que sabem: \

Intervenientes (gestor “Qual a vossa ideia sobre
de caso; doente) 0 que se tem passado?” | Opgdes de resolugdo de problemas

l T l

Consenso sobre quem vai -
conduzir a conferéncia Questao tipo: “Como familia o Facilitar o consenso entre

que é que neste momento mais 0s elementos

l vos preocupa?” l

| Apresentagdes/agradecimentos | |

\ |Objetivos da reunigo | NETO. 2003

N /

Plano de atuagéo |

e Trabalhar as familias exp&e vulnerabilidade do p
« E preciso ter em atencdo a distancia terapéutica

¢ Antecipando as reag¢des dos familiares poder-se-a correr menos

risco de sobre-envolvimento prevenindo o burn-out

NETO, 2003

- /
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-

Conheca todas as teorias, domine todas as

técnicas, mas ao tocar uma alma humana seja

" japenas outra ajgpa‘humana.,“
& . .
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APENDICE D - FORMAGAO EM SERVICO: “CUIDADOS NA
AGONIA:CUIDAR A FAMILIA”
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Mestrado em Cuidados Paliativos da ESALD
Estdgiona Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidades P~
Beja +

Cuidados na Agonia-
Cuidar a Familia

Enf* Carla Carloto
Enf* Olga Calado
Enf* Catarina Pazes
Dr?* Cristina Galvao

Familia/Doente

Unidade recetora de cyidados em Cuidados

Alianca terapéufi§entgesfailia, doente e
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The last days and hours of life

“Sub-grupc dos doenfes em situacéo
paliativa e terminal e carecem de um tipo
especifico de cuidados” NETO, 2010

‘La atencion a los ultimos dias es de
especial interés por el

impacto que tiene &l praceso ds morir en el
individuo y en su famifia.” BENITEZ DEL
RQOSARIO, 2002

¢ E fundamental saber identificar os sinais clinicos de agonia num
contexto de doenca avancada sob pena de ndo se adequar os cuidades
as verdadeiras necessidades do individuo e familia;

E uma fase de grande impacto emocional para doente, familia e equipa
- expressdo de sentimentos, de despedidas, de coneclusées.

O domicilio é local onde, garantido o suporte eficaz, o doente e familia
se sentem melhor nesta ultima fase da doenga.

NETO, 2010
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A maioria das situacdes terminais podem ser acompanhadas em casa

Frequentemente os hospitais, destinados a casos agudos, ndo estio
preparados, originando grande sofrimento, com cuidados desadequados e
dificuldade de envolvimento da familia,

No entanto, pode haver necessidade de internamento
Quando??
Presenca de sintomas de dificil controlo
Claudicacao familiar
Pedido expresso do doente e familia
Inexisténcia ou inaptidio dos cnidadores,

Obstaculos ao diagnostico
Clinico - Ellershaw

~Esperanga que o doents melhore;

- Mao existéncia de um diagnostico definitive;

~Continuacio de intervencdes ndo realistas;

~Desacordo sobre a condicao do doente;

~Falha mo reconhecimento de sinais e sintomas;

»Desconhecimento sabre o que prescrever;

~Dezconhecimento sobre téenicas de comunicagdo na transmiszio de noticias ao
doente e familia;

- Desconhecimento sobre que medidas ou terapéuticas continuar ou suspender
> Medo de encurtar a vida;

~ Barreiras culturais e espirituais;

Duestoes medico-legais.
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Efeitos no doente e familiade agonia
nao diagnosticada- Ellershaw

Doentee familia ndo sabem que a morte esta proxima;

Perdade confianca nos profissionais;

Doentee familia recebem informacoes contraditdriasdos diferentes
profissionais;

Doente morre sem controlo sintomatico eficaz;

Doentee familia insatisfeitos;

Podem ser iniciad as manobras de ressuscitacdo cardiopulmonar

inapropriadas.

Caracteristicas do doente em

fase agonica

» Deterioragao do estado fisico:
Com oscilagoes do nivel de consciéncia; desorientacao; dificuldade na comunicacao. O

doente passa a maior parte do dia deitado,

- Debilidade crescente:

Dificuldade na ingestio e degluticio principalments devido 43 oscilactes do estado de

consciéncia; desinteresse pelos alimentos.

- Faléncia multiorginica:
Diminuicao da diurese e retencio urindria; edemas e farfalheira; alteracio de contrelo de

esfincteres; alteracdez na temperatura; alteracde da coloragio da pele (livores ou

rianose)
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Caracteristicas do doente em

fase agonica

» Sintomas variiveis com a patologia de base
AlteracGes da respiragio - apneia, polipneia e estertor e perturbacfes da

consciéncia,

- Sintomas psicossaciais:

Angustia e agitacao; medo ou panice; pesadelos

» Percecdo da realidade da morte

Verbalizada ou nio, o doente tem percecio da proximidade da morte

Ultimas horas e dias de vida

- Duraciio de 3-5 dias
» 0s cuidas nesta fase continuam a ser ativos, tendo em conta alguns aspetos
fundamentais:

= As expetativas biolégicas previsiveis para cada utente

«0s objetives da terap2urica e 0s beneficios de cada traramento

-0s efeitos adversos de cada tratamenta

»A necessidade de nio prolongar a agonia, bem como de ndo abreviar a morte

» Todas as decisdes devem ser ponderadas e decididas em equipa e com a familia

» Importante fomentar wma atitude PREVENTIVA, antecipando possiveis sintomas

com podem surgir
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Prognostico

v De uma forma geral evita-se fazer progndsticos e quando é feito sio muitas veges
dadas estimativas muite otimistas
+ Esta & uma informacio muite importante jd que dela dependerd o delinear de
abjetivos, a gestio de espetativa, priovidades, derisoes, ete
“Comparativamente com as neoplasias, ¢ bastante mais dificil estabelecer prognésrticos

perante umn doenpga nao encologice em fase avangada”

;

Neoplasias _— |.Cardiaca e s
|.Respirataria

Deméncias

Futada Funcio nal

Fsvado Tuncionnal
Estado huscional

k
H

TAVARES, 2010

A Palliarive Performance Scale [PPS), o Palliative Prognestic Scors (PaP] e o Palliative
Prognostic [ndex (PPI) sio trés dos instrumentos mais utilizados, internacionalmente
validados como preditores do progndstico em doentes oncologicos

+ Desde gue foi pulilicada, virios trabalhes tém avaliado a sua utilizagao na previsao do

temipo de sobrevivencia de doentes onceldgicos e nao encologicos em fim de vida,

PPS - Palliative Performace Scale

Classifica os deentes em subgrupes entre 100 (normal) e 0 [morte) de acordo com o seu

estado geral de sande.
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Prognostico - PPS

100%

50%

0%

Processo de Doenca Morte
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Plano Terapeéutico

Redefinicdo dos objetivoes terapéuticos:

{ - Simplifi licacio:

-Féarmacos sem utilidade imediata (anti-hipertanscres, anti-diabetico,
multivitaminicos, etc.)

-Medicacdo basica nos Ultimos dias: opiddes. anti-eméticos. anti-secratares,

ansidliticos.

Plano Terapeutico

~Via rectal e /ou subcutanea

~Via transdérmica (ndo deve ser iniciada na agonia)
3 - Medidas gerais
-Posicionamentos

-Atencdo 4 capacidade cognitiva do doente
-Cuidados a boca

-Massagens de conforto
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Plano Terapéutico

Sintoma Fiarmaco
Dar Opidide (de base+ resgate)
Dispneia Maorfina (de herario ou SOS)
Estertor Butllescopolamina
Haloperidol, Lorazepam ou

Delirium Midazolam

DOR

» Se o controlo da dor estiver a ser eficaz ndo se irdo registar problemas na fase
de agonia;

» O doente pode ndo conseguir expressar-se oralmente mas dard sinais de
descontorta;

» Com aimpossibilidade de se mantar via oral, a via subcutinea ¢ a alternativa;

» B importante explicar aos cuidadores que o doente pode vir a falecer a

qualquer momento, pode ser seguidamente a uma administracao de alguma

medicagao, sem gue haja qualquer nexo de causalidade a estabelecen

Analgésicos, opidides (morfina)
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Plano Terapeutico

+ DISPNEIA

+ Podeestar quase sempre asseciado a um grav de taquipneia e ansiedade (dispneia-
ansiedade - dispneia)

+  E uma sensacio subjetiva com dificuldade de aumentar a ventilacio

v Dhjetivo: diminuir a percecio de dificuldade respiratéria

+  Farmacos; morfina (diminui a frequéncia respiratéria e o esforco ventilatério);
ansialiticos - diazepan, lorazepan, midazolan

v Oxigénmio - eficaz quando existe hipoxemia. Pode ter um efeito tranquilizante para o

deente

v Medidas nio farmacolégicas: cabeceira a 452, sspago arejado, ete

Plano Terapeutico

RESPIRACAQ RUIDOSA - ESTERTOR

v Constitui fonte de inquietagio para os familiares

v Explicar que os ruidos sao produzides pela inspiracio e expiragio, com a
passagemn de ar e pela incapacidade de expelir secrecoes da erofaringe

+ Aspiragao em rasos extremos

v O doente deve ser posicionado de forma a niao acumular secregies

Farmacos: antisecretores (butilescopelamina)
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Plano Terapéutico

~ANGUSTIA TERMINAL

~Doente angustiado e/ou agitado - problemas emocionais antigos ou conflitos
interpessoais mal resolvidos que emergem sob a forma de agitacao, choro, ete
~Pode dificultar wm precesso tranquilo

~ Comunicacdo adequada - facilitar a resolugdo de conflitos

~Pode haver necessidade de recorrer a firmacos sedativos

Plano Terapeutico

v HIDRATACAO E NUTRICAD

+ Mesta fase a ingestdo de liguidos e alimentos diminui - causa ansiedade na tamilia

expressa pelo medo deste “morrer 4 fome”

v Este desinteresse € consequencia da doente, forgar a alimentagao nao faz regredir a

deenca.

v Medidas a tomar: molhar a boea frequentemente, laminas de chd, bebidas

congeladas; Hipedermdclise (se necessiria)
v Colocacao de SNG é desadequado e gerador de incomodo

Comunicagdo adequada
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Cuidar a Familia - Necessidades

» Honestidade: informacao realista e adaptada sobre a doenca e a

terapéutica
+ Respeito: pelas erencas, valores culturais e espirituais, e atitudes
v Disponibilidade: por parte da equipa
v Participacao: nos cuidados com a possibilidade de estar com o doente

¢+ Expressio: de sentimentos

Certificar-se gue sdo prestados todos os cuidados devidos

NETO, 2003

Cuidar a Familia

Nesta fase a ansiedade awmenta, surgem medos, incertezas, sensacio de

impoténcia

v A equipa funciona como um recurso que os familiares dispdem para serem
orientados e apoiadas

+ Devem ser propercionadas medidas de onentagao claras por esenito

+  Controle sintemitico eficaz

v Comunicacao adequada: fomentar a expressao de sentimentos e despedidas

v Ajudar na distribuican de tarefas

Aspetos burocrdticos
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Cuidar da Familia

» CUIDADOS ANTECIPATORIOS

» Explicar sintomas possiveis
»  Explicar frequencia dos sintomas

v Deixar farmacos

¢+ Garantir apoio

‘A forma de morrer de uma pessoa fica

gravada em todos quantos a presenciam”

Cicely Sounders
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Caso Clinico

v Mulher de 85 anos, no domicilio, com quadroe de deméncia, numa fase avancada, acamou
ha cerca de 15 dias. Esta emagrecida e com escaras na regido sacrecoccigea & maléclos.
Desde hd 2 dias tem febre (38%7) e tem periodos de prostracio alternados, com
agitacao, sobretudn durante a noite, Tem recusa alimentar A doente praticaments nae
deplute, estd prostrada e tem a boaca seca. A familia esta exausta e preocupada, mas nie
quer levar a doente para o hospital de agudos.

v Os familiares dizem-lhe que a doente ndo esta a ser bem cuidada, porque tem pscaras.

Por outro lade tém medo que morra 4 fome € 4 sede. A doente manifestara ji o desejo de

vir @ MOITer em casa, Mas os familiares tém medo que 1330 aconteca.

Caso Clinico

1-Como explicaria a familia que a deente nao estava abandonada?
»  2- Como abordaria o problema da alimentacio & hidratacao?

+  3-No caso de surgir um agravamento acentuado do quadro clinico quais seriam as

atitudes a towar? Da equipa? Da familia?
» 4- Como procederia relativamente & tomada de decisdes?

b- Quais as estratégias de apoio a familia?
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Sugestao de Implementacao -

LCP

0 Liverpool Care Pathway ¢ um instrumento
UVERPOOL

multidisciplinar com base em evidencia clentifica. I Care Pathway
Prgreghireg Bt peartios dar rare offhs dyng
Objetivo: Unitormizar a forma comoe o doente em agonia

& cuidado, independentsmente do local.

1° fornece critérios para o diagnostico de agonia. Este & feito com base na
presencade dias das seguintes situaces:

2% Fornece guias orientadoras relativamente a aspetos chave no cuidado ao
doente en fim de vida

32 Facilita a documentagdo dos resultados e promove a pritica reflexiva.

SIMOES, 2009
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APENDICE E - PROTOCOLO DE APOIO NO LUTO NA UNIDADE
DE CUIDADOS CONTINUADOS DE LONGA DURACAO DE
ALTER DO CHAO
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USIBALE CF CLOIDAROS CONTINJAROS
g oegs durecio B manutengan

PROTOCOLO DE APOIO NO LUTO - ECCI
12 Contacto:

= Nas primeiras 48h - contacto telefonico .

= ODbjectivo - promover expressao de sentimentos e vivéncdias do

* Quem faz - Gestor de caso (pode ser um enfermeiro, um
psicologo ou a assistente social).

22 Contacto:

= 22 semana apos o obito

= Envio da carta de condoléncias

* Quem faz - tarefa administrativa.

32 Contacto:

+ 122 semana apos o Gbito - contacto telefénico .

* Objectivo - avaliar o processo de luto - fatores de protecgio
versus fatores de risco; avaliar o estado de humor, o suporte
social, o retorno as atividades de vida didria e a existéncia ou nio
de projectos de futuro; marcar um novo contacto; mostrar

* Quem faz - Gestor de caso (pode ser um enfermeiro, um
psicélogo ou a assistente social).

32 Contacto:

* & meses apos o dbito - contacto telefénico .

* Objectivo - avaliar o risco de desenvolvimento de luto patolégico
ou prolongado; avaliar o estado de humor, o suporte social, o
retorno as atividades de vida didria e a existénda ou ndo de
projectos de futuro; mostrar disponibilidade;

» Aplicacio do PPL-13: Questiondrio de “Perturbactes Prolongadas
no Luto” - Holly Prigerson & Paul Maciejewski, 2009,

* Em caso de risco ou presenga de sintomatologia de luto
prdmga&:mplmlngmn agenda consulta de apoio psicoldgico .

- - Gestor de caso (pode ser um enfermeirs, um
pmmlnpmllssstm:oull].

Largo Barrwto Cabdain T440-021 Atar do Chile

Teisfone 145419130 Mall: ued. sibsrdochsc@gmal.com
Peaana Colective NS SOCRS7ERT
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LUNDADE D€ CUMDADOS CONTINUADDS
de longa duragio ¢ manutengia

42 Contacto:

* 12 meses apds o 6bito - contacto telefonico .

* Objectivo - avaliar o risco de desenvolvimentc de luto patolégico ou
prolongado; avaliar o estade de humor, o suporte social, o retorno as
atividades de vida didria e a existéncia ou nao de projectos de futuro;
mostrar disponibilidade;

+ Aplicagdo do PPL-13: Questionario de “Perturbagdes Prolongadas no
Luto” - Holly Prigerson & Paul Maciejewski, 2009.

* Em caso de risco ou presenca de sintomatologia de luto prolongado ou
patolégico, agendar consulta de apeio psicoldgico .

* Quem faz - Gestor de caso (pode ser um enfermeiro, um psicélogo ou a
assistente social).

Largo Barreto Caldeirs 7480-022 Alter do Chio
Telefone 245619150 Mail: uccLalterdochanPgrmeil.com
Pessoa Colectiva N.§ SODEE7287
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APENDICE F - CARTA DE CONDOLENCIAS
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oe ICNEa Suragda e masutengde

Home Responsavel Familiar
Morada
Codigo Postal

Exma. Familia do(a) 5r.(a) Nome do doente

Os profissionais da Equipa da Unidade de Cuidados
Continuados de Longa Duracao de Alter do Chao, que
acompanharam o fim de vida do vosso familiar vém, por
este meio, apresentar as suas condoléncias e lamentar a

perda do vosso ente querido.
Hesta etapa dificil e dolorosa, pela qual estao a passar,
gostariamos de reforgar que continuamos sempre
disponiveis para vos ajudar.

Em nome de todos os elementos da equipa,

Apresentamos 0s nossos melhores cumprimentos,

Alter do Chao, (dia) de (mes) de (ano)

Peia Equipa ge Cuidados Continuadas de Longa Duracao

‘e Barreto Caldeire 74404032 Alter oo Chilo
Talwfora: 20609150 Mal:

Pazsos Colacthvm N ¥ S00SE TR
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APENDICE G - PERTURBAGCOES PROLONGADAS NO LUTO
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PERTURBAGOES PROLONGADAS DO LUTO (PPL -13)
(Holly G. Prigerson & Paul K. Maciejewski, 2009)

PARTE | - INSTRUQOES: ASSINALE EM CADA QUESTAO O ITEM
QUE CORRESPONDE A SUA RESPOSTA.

1. No ultimo més, com que frequéncia sentiu saudades da pessoa que perdeu?

1=Nenhuma vez

2 = Pelo menos uma vez

3 = Pelo menos uma vez por semana

4= Pelo menos uma vez por dia

5 = Varias vezes por dia
2. No ultimo més, com que frequéncia teve sentimentos intensos de dor
emocional,tristeza ou momentos de sofrimento relacionados com a relacdo que
perdeu?

1= Nenhuma vez

2 = Pelo menos uma vez

3 = Pelo menos uma vez por semana

4= Pelo menos uma vez por dia

5 = Varias vezes por dia
3. Relativamente as questdes anteriores, 1 ou 2, experienciou-
as diariamente durante um periodo de 6 meses?

Nao
Sim

4. No ultimo més, com que frequéncia tentou evitar recordagdes da pessoa que
perdeu?

1= Nenhuma vez

2 = Pelo menos uma vez

3 = Pelo menos uma vez por semana

4= Pelo menos uma vez por dia

5 = Varias vezes por dia
5. No ultimo més, com que frequéncia se sentiu estupefacta, chocada ou
admirada com a sua perda?

1= Nenhuma vez

2 = Pelo menos uma vez

3 = Pelo menos uma vez por semana

5 = Varias vezes por dia
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PARTE Il - INSTRUCOES: POR CADA ITEM,
POR FAVOR, INDIQUE COMO SE SENTE
ACTUALMENTE. RODEIE O NUMERO A
DIREITA PARA INDICAR A SUA RESPOSTA.

Ligeiramente
Com frequencia

De maneira
nenhuma

As vezes

Demasiadament

6 Sente-se confusa acerca do seu papel na vida ou
sente-se como nao soubesse quem é (por outras
palavras: sente-se como se uma parte de si morreu)?

Teve problemas em aceitar a perda?

Tem sido dificil para si confiar nos outros desde
a sua perda?

Sente-se amarga por causa da sua perda?

—
3o o/~

Sente que seguindo em frente (ex: fazendo novos
amigos, seguindo novos interesses) sera dificil para si,
agora?

11 Sente-se emocionalmente dormente desde a sua
perda?

12. | Sente que a sua vida esta incompleta, vazia ou sem
significado desde a sua perda?

PARTE Ill -INSTRUCOES: ASSINALE EM CADA QUESTAO O
ITEM QUE CORRESPONDE A SUA RESPOSTA.

13 Experienciou uma redugéo significativa em areas sociais, ocupacionais ou
noutras areas importantes de funcionamento (ex: responsabilidades
domésticas)?

Nao
Sim
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APENDICE H - FORMAGCAO EM SERVICO: “A FAMILIA E O
LUTO”
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ESALD |IPCB
Mestrado em Cuidados Paliativos
Curso Basico de Cuidados Paliativos
Alter do Chao

APOIO NO LUTO

Dr? Paula Sapeta
Enf@ Olga Calado

Luto

0 Do latim, luctus, que significa dor, mdgoa, lastima.

Experiéncia emocional, fisica, intelectual , social e espiritual
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Luto
I

Associado a uma perda

Real Simbélica

Processo de Luto
—

01 Choque /negagéio

01 Desorganizagdio/desespero

l\‘
s

01 Reorganizagdio/recuperagéo
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Processo de luto

0 Choque/negagéio:

0 Areago inicial é de entorpecimento, descrenga

o Funcionamento em “piloto automdtico”

0 Desorganizagéio/desespero:
o Quando se compreende que a pessoa perdida ndo regressard
o Dificuldades de concentracéio, apatia, isolamento social, auséncia de finalidades

0 Tristeza extrema

0 Reorganizagéio/recuperagdo:

O Reconstrugéio da identidade e dos objetivos
o Novos interesses, novos relacionamentos

0 Recordagdo do falecido sem ser dominada por emogdes

Espiritualidade /Religido
D

Espiritualidade:

O

Significado da vidg;

v

v

Interligagdio e harmonia com as pessoas;

v

Correta relagdo com Deus.

0 Religido:
» Crengas e rituais, que ddo expressdo a
preocupagdes de cardcter espiritual
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Preparac¢do do Luto na Familia

o Compreender a percecdo do doente sobre a sua
doenca;

0 Se deseja ou ndo conhecer o diagnéstico e o
progndstico, se desejar atuar segundo o Protocolo
de Buckman;

11 Perceber o nivel de conhecimento da familig;
0 Evitar a conspiragdo do siléncio;

0 Investir nas conferéncias familiares;

Preparagdo do Luto na Familia

o Avaliar necessidades do doente e familig;
o Promover a comunicagdo;

0 Incluir a familia na prestagdo de cuidados, se essa
for a vontade do doente;

0 Ajudar a familia a tratar até ao fim, o doente como
pessoa viva e ndo como se j& tivesse morrido;

0 Ajudar a dizer o adeus;

71 Valorizar o que de positivo se passou entre a
familia e o doente;
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Preparag¢do do Luto na Familia
T I ————
0 Estar presente;

0 Prevenir situagdes de descompensagdo;

o Reforgar o apoio & familia durante a agonia;

o Prestar apoio aquando da morte.

A Doenga e a Morte na Familia

I —
o Factores que afectam o impacto da doenga e do
processo de morrer na familia:
1 Contexto social;
1 Lutos anteriores;
o Natureza da morte ou da doenga;
o Fungdo da pessoa na familig;

o Abertura do sistema familiar
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Tipos de Luto
I

o Normal
0 Complicado

0 (Psico)patolégico

Tipos de Luto - Normal
N

0 Luto preparatério
0 Luto Antecipatério
0 Luto prematuro

o Luto Latente
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Tipos de Luto - Complicado
N

0 As situagdes mais frequentes de luto complicado, como reagdes de ma
adaptagdo, sdo:

0 Luto Traumdtico (perda inesperada — sensagdo de auséncia de resposta,
desamparo, confusdio)

0 Luto inibido (adiar do processo de luto; as expressdes sdo suprimidas ou
inibidas)

0 Luto crénico (os niveis de tristeza, irritabilidade mantém-se estdticos
durante meses ou anos)

0 Luto exagerado (comportamentos autodestrutivos — dlcool, drogas...)

0 Luto Indizivel (desgosto escondido por ser culturalmente inaceitdvel —
homossexuais, amantes)

Tipos de Luto - Patolégico
—

0 Manifestagdes psicopatolégicas:

o Maniaco
1 Paranoide
1 Obsessivo

o Hipocondriaco

1 Pés-traumatico

o(...)
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Fatores de Risco de Luto Complicado

I
o Caracteristicas da perda;

o Caracteristicas do obijeto;
0 Apoio familiar e social;
o Vulnerabilidade Natureza da relagdo;

o Contacto problemdtico com servigcos de saide

Lutos em Risco — Perda de um Filho
I

0 Raiva acentuada pela sensagdo de injustica;
0 Reagdes agudas do luto mais intensas;

0 Processo mais intenso e prolongado.
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Lutos em Risco — Perda de um Filho
N

o Raiva acentuada pela sensagdo de injustiga;
0 Reagdes agudas do luto mais intensas;

0 Processo mais intenso e prolongado.

Manifestacdes no Luto
N

11 Sentimentos
o Tristeza, soliddo, saudade, revolta, culpabilidade
01 Pensamentos:
o Incrédulo, confusdo, presenca do falecido, alucina¢des
o Sensagdes fisicas
o Dores, estdmago vazio, despersonalizagdo
1 Comportamentos

o Choro frequente, isolamento social, perturbacdes do
apetite, comportamentos de risco
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“ O principal objetivo no apoio a familia assenta
em qjudd-las a cumprir a sua fungdo cuidadora,
a fim de que a participagdo no processo de
perda que vivenciam, seja concluida da forma
mais sauddvel possivel” Novellas (sd)”.

Como dar apoio no luto

Permitir a express@o de sentimentos, emogdes e pensamentos;
Validar esses sentimentos;

Falar das possiveis manifestagdes como naturais;

Reorientar as prioridades;

Facilitar os contactos com estruturas de apoio;

Fomentar o autocuidado nos familiares;

Programar visitas/contactos em datas-chave;

N&o comparar tragédias;

Validar, “normalizar” as emogdes intensas;

Explicar que se sentird a piorar antes de melhorar;

Permitir repetir a “historia “ tantas vezes quanto necessdrias;
Permitir questdes e colocar-se & disposicdo para esclarecimento de duvidas;

Validar todos os cuidados prestados;

O o oo o oo o o o o o o o

Avaliar se existe a possibilidade de luto complicado ou patolégico.
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Como dar apoio no luto
—

o Evitar:

“Todos temos de morrer um dia”;

“E muito jovem pode refazer a sua vida”;
“Sdo jovens podem ter outro filho”.
“Nd&o se preocupe!”

“Ndo pense mais nisso”

“Pense nos seus filhos...”

“Tem que ser forte”

“Nd&o chore, que ndo o vai deixar ir”
“Sei como se sente”

“O Tempo cura todas as feridas”

O Profissional e o Luto

Capacidade de empatic;

Capacidade de contengdio;

Atitude e ideologia tolerantes;

Capacidade de introspecéio sobre emogdes e conflitos pessoais;
Ndo ser detentor de perturbagdes psiquidtricas graves;

Ndo ser “cuidador compulsivo”, nem “adicto do trabalho™;
Necessidades afetivas bdsicas preenchidas;

O 0o o ooo o o

Ter conhecimentos do processo de luto, reagdes e ritos socias
perante a morte;

O

Ter feito uma elaboragdo suficiente dos seus préprios lutos;
Fazer, se possivel, supervisdes.
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7 g Al

ot
iy

w*Solo uievo

Obrigado a todos!
I

Olgacallado@gmail.com
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APENDICE I- PROGRAMA DO CURSO BASICO EM CUIDADOS
PALIATIVOS EM ALTER DO CHAO PATROCRINADO PELA
APCP
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o ;

M o o
Formagao Basica em Cuidados Paliativos
Horario e Programa dos Madulos

(21h lectivas, distribuidas por 3 dias, entre as 9h-17h30)

Patrocinio Cientifico da APCP em Parceria com a Escola Superior de Saude Dr.
Lopes Dias |IPCB, a Unidade de Cuidados Continuados de Alter do Chao.

Alter do Chéo - 4, 5 e 6 de julho de 2013
LOCAL: Convento de Alter

Médulos Formadores
1° Dia - Quinta-Feira - 4 de julho
08.30h Distribuicao da documentacao ¢ apresentacao dos Enf.* Carla Carloto @
: formandos e do curso Olga Calado
8.50h Boas Vindas ao Curso Dra Paula Sapeta
09.00h | Principios dos Cuidados Paliativos
- - Dra. Paula Sapeta
11.00n | Aspectos Basicos da Organizacao dos servicos de
’ cuidados paliativos
12.30h Almogo
Principios basicos da comunicacao com o doente o
2P |fomita Dr.* Cristina Pinto
15.00h Situagoes problomaticas de comunicacao em cuidados L
3 paliativos conferencia familiar
17.30h | Fim 1° Dia
2° Dia - Sexta-feira 5 de julho
09.00n | Principios gerais do Controlo Sintomatico Dr.* Ana Bornardo
Avaliacao e Controlo da dor
12.30h Almego
14.008 Controlo de outros sintomas (respiratorios,
. gastrointestinais, mln-irios ) mm&uiml Or.* Aa _—
15. 30K Controlo de outros sintomas (respiratorios,
: gastrointestinais, urinarios e neuropsiquiatricos)
17.30h | Fim 2° Dia
3° Dia - Sabado 6 de julho
. ¥ Ent.* Carla Carloto e
09.00h | Cuidar a farmlia; Conforencia familiar Olga Calad
4 Enl.* Carla Carloto e
11.00h | Cuidados na Agonia Dra Paula Sa

12.30h Almogo

Enf.* Carla Carloto o

14.00h | Queostoes eticas em Fim de Vida Dra Paula Sapeta

Enf.? Olga Calado, Dra

15.300h | Apoio no Luto Biaiia Catcisa

17.00h | Avaliagao do Curso o Encerramento

INSCRICOES NO SITE: www.apcp.com.pt ou via email secretanado@apcp com pt
Preco da Inscricao Socios APCP 50€; Membro de uma equipa em Cuidados
Continuados ou Paliativos 60€; Outros 100€

157



Olga de Lurdes Cardona Crespo Banheiro Calado

158



Implementacédo da consulta de apoio a familia no luto

APENDICE J - CARTAZ DE DIVULGACAO DO CURSO BASICO
DE CUIDADOS PALIATIVOS
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Curso Basico

Patrocinio Cientifico da APCP em Parceria com  Escols Superior Ge SaGce Or, Lopes Dias |IPCB, 3 Unicade de Cuidados ¢ o
. : de Alter do Chio. |

Arsecingho Portug
e L andacios Balatns
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APENDICE K - FOLHETO DE DIVULGACAO DO CURSO BASlgo
DE CUIDADOS PALIATIVOS EM ALTER DO CHAO
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LOCAL: Convento de Alter

INSCRIGOES NO SITE:
MO AER LD ou via
email acrelana
doiZapch com gl
Proco da Inscrigao Sdcios APCP
50€; Membro de uma equipa
em Cuidados Continuados ou
Paliativos 60€; Outros 100€

"B algune woments, de alowa
naodo. tewos e ewfrentar o fim da
vida. € a waloria de wie partitha
WA ESPEFRALA COMANL- e BWaN-
do @ vaovte chegar 4 nhs ou A wes
ente querido, Seja serenn ¢ cem dov.
Desgjaraos enfrentar A morte
rodeados doc qué adic Awediwcs,

sentlndp-nes seowns. confortlivels
e suldadeos:

Thi SlossSmithicling Founsation swal
the Cavadian Hospice Falliative care
A

oy

Curso Basico

4,5e6detulho

o
a &4

Alter do Chio

Patrocinio Cientifien da APCP em Parceria com 3
Escola Superior de Sadde Dr. Lopes Dias | IPCB, o
Unidade de Coidados Cantinuados de alter do
Chia.

Do =K

wrg IS ——

i' 0o - Quirts-Feira — 4 da
hulrho
sra0h —DETIACET 42 documentasie & spre-
senteras cos fonmandos edocuro | ErfE Car-

ta Caroto e Enf# Olga Calade)

Arsoh— Foss vindas a0 Como (O Fauls
Sanetdl

9h—FPrincipies dos Cuidedos Pakativos (Dré
Fzulz sapeta)

11h—Aspectns Basices oa OFganicacin dos
serviges de cuidetos palistivos: (D2 Paule
Sapetal

12:30h—Almaga

1dh—Frincipios Désicos Ug commuricagdo com
o doerts & famnilia (Dr2 Cristina Finta)

Sh—Situsghes pr S e

80 em curdsdos pohebivos conferentia femiliar
|G Cristirs Binta)
1iEmh—sm 12 dia

I* Dib = Sexti-fiicn = % de
[ T

sh —Principios gerziz dn Cortrale Sintama-
tien: Avaliacio e Controla da dor {0 Ans
Bassaidd

12:30h — Almoce

13h—Contrele de  outres  cintamas
(respiratirios, gastroimmestinals, rindnios
& reurnpsiquiatricos) (Dr* Ana Bernardc)
1530h—Cortrolo de ocubros  sintomas
(rEspirardrios, gastrointestnais, LrinAnas
& neuropsiquiatricos) (Dr* Ans Bernards))
17:30h—Fim 72 dia
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5 Uia = Sabads = & de hibo

eh —Ciedar a familia: Confersnsia fameliar
{Enf* Carla Carloto. Enf* Olza Calada)

11—Culdados na Agonla (Eof* Cala Ca-
Iote 2 Dr* Panla Sapeta)

12:30h — Almoco

14h—Questoes éticas em Fim de Vida
(Enf* Carla Carloto e Dr* Paula Sepctal
15:30h—Apaie n Luto (Enf Dlga Calado
& Dh® Paula Sapeta)

17:30h—Avaliagio de Lurso & Encerra:

mente




