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Anexo I

Escala de Zarit: Sobrecarga do cuidador de doentes em
cuidados paliativos domiciliarios




VERSAO PORTUGUESA DA ESCALA DE ZARIT : SOBRECARGA DO
CUIDADOR DE DOENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS
DOMICILIARIOS

INFORMAGCOES GERAIS

Este primeiro conjunto de pontos requer algumas informagdes pessoais. Estas informagdes

irdo ajudar-nos a interpretar as conclusdes do estudo que pretendemos realizar.

Parte |

1.- IDENTIFICACAO DO CUIDADOR
1.1 Idade: anos.

1.2Sexo: FO MO

1.3 Estado Civil

1.4 Parentesco com o doente que cuida

1.5 E cuidador desde:

1.6 Cuidador tnico: Sim 0 N&o O

1.7 Primeira experiéncia como cuidador: Sim [0 Nao I

1.8 Escolaridade:

2. - IDENTIFICACAO DO UTENTE ALVO DOS CUIDADOS

2.1 |dade: anos.

2.2Sexo: FO M O

2.3 Doenga que levou a dependéncia:

a) Neoplasia

b) AVC

c) Doencas degenerativas

d) Outras

T



Parte Il

Inquérito ao familiar cuidador segundo a escala de Zarit

A Escala de Zarit € uma escala que avalia a sobrecarga do familiar cuidador.
Leia atentamente cada uma das questdes e indique de que modo reflecte a sua experiéncia enquanto
prestador de cuidados colocando um circulo ( 0) no espago que melhor corresponder a sua opini&o.

Nao existem respostas certas ou erradas.

Faca um circulo na resposta que mais se aproxima daquilo que sente relativamente ao seu familiar.

Muito Quase

Nunca Raramente As vezes Frequentemente sempre

1. Sente que o seu familiar Ihe pede mais ajuda do O‘ 1 2 3 4

que aquela que precisa?

2. Sente que devido ao tempo que passa com o 0 1 2 3 4
seu familiar ndo dispde de tempo suficiente

para si proprio/a?

3. Sente-se enervado quando tenta conciliar os . 0 1 2 3 4
cuidados ao seu familiar com cutras tarefas
relacionadas com a sua familia ou com a sua

profissao?

4. Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu 0 1 2 3 4
familiar se comporta?

5. Sente-se irritado quando esta com o seu 0 1 2 3 4
familiar?
6. Sente que o seu familiar afecta as suas relagées 0 1 2 3 4

com outros membros da familia ou com

amigos, de forma negativa?

7. Tem receio sobre o que pode acontecer ao seu 0 1 2 3 4

familiar no futuro?
8. Sente que o seu familiar esta dependente de si? 0 1 2 3 4

9. Sente-se constrangido quando esta ao pé do 0 1 2 3 4

seu familiar?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Sente que a sua salde esta a sofrer por causa

do seu envolvimento com o seu familiar?

Sente que néo dispbe de tanta privacidade
como gostaria de ter por causa do seu

familiar?

Sente que a sua vida social foi afectada pelo
facto de estar a cuidar do seu familiar?

Sente-se pouco a vontade para convidar os
Seus amigos a virem a sua causa por causa do

seu familiar?

Sente que o seu familiar parece esperar que
cuide dele/a como se fosse a Unica pessoa de

quem ele pode depender?

Sente que nao tem dinheiro suficiente para
cuidar do seu familiar enquanto suporta ao

mesmo tempo as suas restantes despesas?

Sente que ndo pode continuar a cuidar do seu

familiar por muito mais tempo?

Sente que perdeu o controlo da sua vida

desde que o seu familiar adoeceu?

Gostaria de poder transferir o trabalho que tem

com o seu familiar para outra pessoa?

Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao

seu familiar?

Sente que poderia fazer mais pelo seu

familiar?

Pensa que poderia cuidar melhor do seu

familiar?

Finalmente, sente-se muito sobrecarregado

por cuidar do seu familiar?




Anexo Il

Autorizacdo de traducio e adaptacao do guia de apoio a familia
da FEMEBA




De: Roberto Wenk [mailto:roberto.wenk@gmail.com]
Enviada: quinta-feira, 4 de Abril de 2013 22:25
Para: monydomar@gmail.com

Assunto: Re: Autorizacién

Hola Mdnica,

Puedes utilizar nuestro material, sera un placer.
Si te interesa puedes utilizar nuestra base de datos en linea - destinada a capturar info
demograéfica y epidemioldgica basica sobre nuestra prestaciones.

R.
Roberto Wenk, médico

Presidente, Consejo Directivo de la International Association for Hospice and Palliative
Care (IAHPC) http://www.hospicecare.com/

Director, Programa Argentino de Medicina Paliativa-Fundacién FEMEBA
http://paliativo-femeba.org/

De: sec-fundacion@femeba.org.ar
Enviado el: jueves, 04 de abril de 2013 09:44 a.m.
Para: Dr. Wenk Roberto

----- Original Message -----

From: Monica Martins

To: sec-fundacion@femeba.org.ar

Sent: Wednesday, March 27, 2013 6:14 PM
Subject: Autorizacion

jHola
Me llamo Mdnica Martins, Soy una enfermera Portuguesa, estoy a llevar a cabo una
formacién avanzada en Cuidados Paliativos,

solicito autorizacion para presentar una adaptacion de vuestro documento: “Cuidando
un enfermo en casa — Manual para la familia”, aca en Portugal.

Puede verlo en: http://snack.to/fvikaxzo

Gracias

Madnica Martins
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Apéndice 1

Cronograma da pratica clinica




Cronograma da Pratica Clinica

2013

Més Janeiro Fevereiro Marg¢o Abril Maio

Quinzena| 12 | 22 | 12 ’ 22 | 12 | 22 | 12 | 22 | 12 | 22

Prestacio de Cuidados (200 h) 04-02 a 19-03

Elaboracio do Guia de Apoio a Familia

Formacao a Equipa -

Projeto de Intervencio (100 h) ‘

Servico de Urgéncia - Realizacio do Projeto

Servico de Urgéncia - Formacio a Equipa n

UCSP - A - Realizacdo do Projeto

UCSP - A - Formacgao a Equipa

Elaboracio do Relatorio




Apéndice 2

Tipologia de VD s efetuadas




Total de VD Efetuadas

m VD Cuidados Continuados

VD Cuidados Paliativos

Tipologia das VD

H VD C\Fisioterapeuta
H VD C\Psicélogo

1 VD C\ Medico

M Orientagdo Telefdnica

M Visita De Luto




Apéndice 3

Cartaz de divulgacao do Journal Club




JOURNAL CLUB [ woseac

DESTINATARIOS: Equipa

ECCI de Odivelas multidisciplinar
7-2-2013/ 14h

ESTUDO DE CASO

“M. K. - A PROCURA DE GUIA DE Al_?qlq A FAM]LI{B_\

UM SENTIDO” O uter

uuuuuuuuuuuu

Apresentado por Mdnica Martins,
Sob orientagdo da Sra. Enf2 Noémia no ambito do estagio na ECCI — Odivelas,
Durante a frequéncia do 12 Mestrado em Cuidados Paliativos do IPCB
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DR LOPES DIAS
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Diapositivos da sessao do Journal Club




06-07-2013

ESTUDO DE CASO

“M. K. - A PROCURA DE
UM SENTIDO”

Ménica Martins
ECCI Odivelas
1° Mestrado em Cuidados Paliativos-IPCB

Estudode caso- M.

“A procura de um sentido”

DADOS BIOGRAFICOS
R
I

e

Estudode caso- M.

- “A procura de um sentido”

INTRODUCAO

“Os cuidados paliativos sdo os cuidados ativos prestados a doentes cuja doenca ndo responde ao
tratamento curativo. E fundamental o controle da dor e de outros sintomas; a resolugdo de
problemas psicossociais e espirituais. Os cuidados paliativos sdo interdisciplinares na sua abordagem

eenglobam o paciente a familia e a comunidade no seu todo. Num certo sentido, o
cuidado paliativo ¢ oferecer o conceito mais bdsico dos cuidados, o de colmatar as
necessidades do paciente onde ele ou ela queiram ser cuidados, quer seja em
€dsa ou no hospital. Os cuidados paliativos afirmam a vida e encaram a morte como um processo
natural, que nem apressa nem adia a morte. Ela estabelece-se para garantir a melhor
qualidade de vida possivel ate a morte.”

Task force on Family Carers pela EAPC- European Association of Palliative Care.

M.K.- Plano de intervengdo individualizado,
dirigido a utente e a familia

Estudode caso-M

“A procura de um sentido”

M.K nasceu em mogambique, filha de mae mogambicana e pai chines, é a
irma mais velha de 3 irm3os. Casou em mogambique com um natural, tendo
emigrado com o marido para a Venezuela e os 3 filhos. Abrem uma empresa
e fixam-se na Venezuela, o marido morre vitima de acidente de viagao
quando M.K. se encontrava gravida do 4 filho, devido ao facto de nao ter

rede de suporte familiar na Venezuela, decide vender os seus bens e vir
para Portugal, onde nasce o filho mais novo. Trabalha como empregada
domestica até que consegue emprego numa escola estatal como
cozinheira, onde se mantem até adoecer. Para além disso vendia comida
feita para fora.




06-07-2013

Estudode caso-M.K. - “A procura de um sentido”

AP: Neoplasia da mama Dta (tumorectomia com esvaziamento ganglionar)
operada no IPO ha 6 anos, onde tem sido seguida; mioma uterino tendo sido
submetida a histerectomia; Insuficiéncia venosa crénica dos minf’s ; LES.

Internamento recente no HBA (19/12 a 04/02), onde recorreu por subita perda
de forca nos minfs e dor lombar, tendo sido diagnosticado # patolégica de

D6 com compressio medular devido a presenca de metastase 6ssea. Foi
submetida a cirurgia da coluna (laminectomia e fixa¢do de D4-5-7-8). Utente
que fica com paraplegia sequelar, pés cirtrgica. Durante o internamento
realizou 5 sessGes de RT e iniciou FT sem reversdo do quadro. Colocado
implantofix na subclavia esq. Tem alta hospitalar (4/2) referenciada para ECCI
e mantem seguimento em consulta de oncologia, consulta da coluna e
consulta de dor. Admissao na ECCI-5/2.

Estudode caso- M.K. - “A procura de um sentido”

AVALIAGAO INICIAL

- Autoestima

|
|
-Elevadograude ||
dependéncia fisica |
I
I

- Sentimentos de
culpa

Estudode caso-M.K. - “Aprocura de um sentido”

A utente tem 4 filhos, reside com um filho,
que trabalha e atualmente a filha,
Educadora de infancia mas desempregada,

vem residir com a mae a fim de cuidar da Genograma € €co mapa

mesma. Tem cuidadora particular (desde

5/2) que esta diariamente em casa com
M.K. entre as 11 e as 17h. Reside em casa
prépria (apartamento) com empréstimo
bancario. Ndo recebe pensdo de reforma, TO

encontra-se atualmente de baixa. Pedida ‘
intervencdo da AS da equipa para 5%

informagGes vérias e ajudas técnicas.

Estudode caso- M.K. - “A procura de um sentido”

INTERVENGCAO

FISICA
Ensino de transferéncia cama /cadeira de rodas
Aconselhada aquisicao de cama com grades, se possivel elétrica e
colchdo anti-escara/conforto

v vV

v

Reabilitagao do m.sup. dto, plano de intervengao da FT

4

Instituicdo de laxante, reforco na hidratagdo e dieta rica em fibra,
reeducagdo dos hdbitos intestinais, Vigilancia de DV e
caracteristicas da urina

> Vigilancia de zonas de risco de pressdo, incentivo a higiene e
hidratagdo da pele, posicionamentos frequentes.

4

Incentivada a perda de peso, reeducagao do padrdo alimentar

v

Otimizagao de analgesia (4° VD)

v

Prevencao da insuficiéncia venosa m.inf.
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Estudode caso- M.K. - “A procura de um sentido”

INTERVENCAO

Psicolégica

A\

Incentivo a concretiza¢do de uma tarefa- (compilagdo de receitas de
culindria da familia), permitindo a continuidade o saber de MK

v

Incentivada a expressao e a partilha de sentimentos com a
filha/filhos, equipa e ciclo de amigos

> Permitida a verbalizagdo de acontecimentos relacionados com a
histéria de vida

v

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

Estudode caso- M.K. - “A procura de um sentido”

INTERVENGCAO

» Incentivada a vivenciar a sua fé
> Fazeras pazes com Deus
» Encorajada a revisdo de vida

» Incentivada a receber assistente espiritual

Estudode caso-M

INTERVENGCAO

- “A procura de um sentido”

Social

» Orientacdo da AS para Obtencao de Ajudas técnicas

» Aconselhamento sobre produtos de Ajudas técnicas (cama
articulada e colhdo anti-escara)

» Orientagdo da AS para Obtengdo de Apoios econémicos (Pensdo
de invalidez, isengdo de TM, atestado de invalidez etc.)

» Incentivo a visitas e o convivio com os amigos

Estudode caso- M.K. - “A procura de um sentido”

Dor controlada com analgesia, mantendo algumas exacerbagGes mais frequentes no
periodo noturno.

Padréo de sono melhorado com aumento do conforto no leito

Mantem tendéncia para obstipagdo, relacionada com posicionamento e uso do WC
Paresia M Sup dto - descasca fruta, efetua pequenas tarefas na cozinha

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

Sente tristeza quando estd s6, gosta de ter visitas e estar rodeada dos amigos e
familia porque “pensa menos nos problemas”. Refere que tem tido muito apoio de
alguns familiares e amigos.

Nao quer praticar a sua fé/ crenca, “- Deus abandonou-me”
““ O que mais queria, era ir com as minhas netas ao parque ... correr atrds delas...”

CP- Visivel adaptagdo gradual a situagdo de dependéncia da mae, agradada com o
apoio da equipa/ alguns familiares e as ajudas técnicas, mantém alguma revolta com a
(des)organizagao dos Servigos de Satide e pouca compreensao por parte dos irmaos.
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Estudo de caso- M.K. - “A procura de um sentido”

CONCLUSOES

“A comunicagio & uma parte essencial da boa pratica de Enfermagem e é a base para a construgio
de uma relagio de confianca, a qual visa melhorar os cuidados e ajudar a reduzir a ansiedade e o
stress dos doentes, familias e cuidadores”

(UKCG;1996, referenciado em Dunne, 2005).

“Ndo compete a quem cuida, dar sentido ao outro. Compete-lhe antes clarificar o
que faz ainda sentido nos cuidados e na relagdo, apesar das perdas, da alteragdo
fisica e psiquica, dos fracassos terapéuticos e da sua impoténcia para aliviar
completamente o sofrimento. E isto que guia as agdes: a escuta das necessidades
do doente e da sua familia, o alivio dos sintomas, o apoio na realizagdo de desejos
e projetos de cada dia... acompanhar na vida é a (inica maneira de permanecer
em relagdo com aquele que caminha para a morte.”

(SFAP, 1999)

OBRIGADO

Ménica Martins ECCI Odivelas 1° Mestrado em Cuidados
Paliativos-IPCB
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Lusociéncias. 237 pp. ISBN- 972-8383-17-7.

EAPC- European Association of Palliative Care. (2010). White Paper on improving support
for family careers in palliative care: part 1 Recommendations from the European
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Adaptado do “ Manual para la familia- Cuidando un enfermo em casa”,
PACI- programa de asistenci inua integral.
F FEMEBA- Programa Arge d Paliativa

As equipas de cuidados paliativos prestam cuidados globais ao doente e a sua familia, e tém como objetivo
aliviar o sofrimento e manter a qualidade de vida das pessoas que querem permanecer em sua casa, quando a
sua doenca se encontra em fase avancada, progressiva e terminal (Doencas oncoldgicas; doencas
neurolégicas; Deméncias; SIDA; Etc.) Estas pessoas podem receber em sua casa todas as técnicas de conforto
e a maioria dos. coma lia e d i

GUIA DE APOIO A FAMILIA

Este guia é para a pessoa corajosa que decidiu cuidar do seu familiar doente no sitio em que ele/a deseja ficar,

: FAT isto &, no seu lar, junto da sua familia, dos seus pertences e das pessoas que ama. Cuidar de um familiar em
O utente em UIdadOS pallatlvos casa pode ser dificil e tornar-se num grande desafio, uma vez que a familia nunca recebeu formacao sobre
como fazé-lo. Este documento tem como miss&o ajudé-lo neste caminho, em conjunto com o apoio da equipa
de cuidados paliativos, pois pode fazer muito para conseguir que o seu familiar se sinta o mais

fy possivel.
>
A

Apoioa
A e
Outente
& em
“‘" Cuidados FZFFTIREERILARRZR. $22 S22
jgridade, | Paliativos /o
o Dignidade, e

confortoe.
qualidade
devida

Objetivos especificos para o estagio i
Integrar e mobilizar osconhecimentos adquiridos ao longo do 1° ano do curso, em duas areas chave dos
cuidados paliativos: Comunicacao e Apoio a familia

Compreender a dinamica de funcionamento da equipa comunitaria de cuidados paliativos, focalizando o
papel do enfermeiro no apoio a familia.

Atuar enquanto membro de uma equipa comunitaria de cuidados paliativos como “gestor de caso” no que diz
respeito ao apoio dado & familia de doentes em situacao de fim de vida. Avaliando e identificando o cuidador
prinGIpal. GABBORINOD 55 SUGprincipals nEoBSaIdadss 6 Lragando um PIano 6 INErGnGao personalizado,

Aplicar conhecimentos e estratégias na area da comunicacao, incidindo na comunicagao de més noticias,
como forma de responder as necessidades efetivas da familia e utilizando a conferencia familiar como
estratéga de intervencao.

Intervir junto de familiares preparando o processo de luto, prevenindo as situagdes de luto patolGgico e
potenciar a adaptacao da familia.

Elaborar documento em suporte de papel ou informéffca - GUia de apoio para a Familia -
uteis sobre os cuidados ao doente em fim de vida. Cokgjntuito de ajudar e formec er informags g
familiares, (cuidados, sintomas, estratégias de coping, & egislagdo, apoios
documento podera ficar disponivel em pagina da WES {por exempio.
consulta.

strugdes
aos

ade etc). Este
) para impressao ou




Sugestoes
Chamadas de atengao
Mitos

o ‘worw.apelo.pt
Lunha direta cdadao) deficienca: Py
T
T 25209820 oo opcnpt
i Listas com contactos e sitios de
000231 interesse e outras leituras

T-218453560

T-800203531

T-219280230

06-07-2013

.
Guiade

Apoioa
familia
O utente
em
Cuidados
Paliativos.
.

Guia elaborado por M Domingues Martins,

no ambito do estagio na ECCI - Odivelas,

Durante a frequéncia do 1° Mestrado em Cuidados Paliativos do IPCB
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DR. LOPES DIAS
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Guia de apoio a familia-O utente em cuidados

Paliativos



Guia de Apoio a Familia
O Utente em Cuidados Paliativos

DIGNIDADE

CONFORTO

QUALIDADE
DE VIDA

Guia elaborado por Moénica Sofia Domingues Martins, no ambito do estagio na ECCI — OD,
Durante a frequéncia do 12 Mestrado em Cuidados Paliativos do IPCB- Escola Superior de Satde Dr. Lopes Dias
ADAPTADO de “Manual para la familia - Cuidando un enfermo en casa”, PACI- Programa de Assistecia Continua IntegralFundacién
FEMEBA- Programa Argentino de Medicina Paliativa




Guia de Apoio a Familia

INTRODUAO

As equipas de cuidados paliativos prestam
cuidados globais ao doente e d sua familia,
e tém como objetivo aliviar o sofrimento e
manter a qualidade de vida das pessoas
que querem permanecer em sua Ccasq,
quando a sua doenca se enconfra em fase
avancada, progressiva e terminal (Doencas oncoldgicas; doencas
neuroldgicas; Deméncias; SIDA; Etc.) Estas pessoas podem receber em
sua casa todas as técnicas de conforto e a maioria dos tratamentos,
com a colaboracdo e o trabalho dos profissionais de salde, da familia e
do paciente.

Este guia € para a pessoa corgjosa que decidiu cuidar do seu familiar
doente no sitio em que ele/a deseja ficar, isto €, no seu lar, junto da sua
familia, dos seus pertences e das pessoas que ama. Cuidar de um familiar
em casa pode ser dificil e tornar-se num grande desafio, uma vez que a
familia nunca recebeu formacdo sobre como fazé-lo.

Este documento tem como missdo ajudd-lo neste caminho, em conjunto
com O apoio da equipa de cuidados paliativos, pois pode fazer muito
para conseguir que o seu familiar se sinta o mais confortdvel possivel.

2013



Guia de Apoio a Familia

INDICE

Conselhos para os que cuidam
Como dar a medicacdo

A dor

Alimentacdo/ hidrata¢do
Cuidados & boca

Nduseas e vomitos

Diarreia

Prisdo de ventre /Obstipacdo
Falta de ar

Confusdo

Insénia

Fadiga

Ulceras de pressdo

Membros inchados

Higiene

Comunicacdo e didlogo
Sentimentos de tristeza, raiva e depressdo
Necessidades existenciais e espirituais
Falar sobre a morte

Luto

Contactos Uteis

Sitios de interesse

Outras leituras
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Cuidar de uma pessoa doente pode ser
uma tarefa gratificante e enriquecedoraq,

mas

Guia de Apoio a Familia

CONSELHOS PARA OS QUE

CUIDAM

também pode ser exaustiva e

provocar sentimentos confusos.

E frequente os cuidadores senfirem-se zangados, irritados, angustiados e
terem sentimentos de culpa. Estes sentimentos sGo normais e comuns a
todos os familiares que cuidam de pessoas muito doentes. Pode também
sentir-se desgostoso e sem esperanca principalmente se os sinfomas do
paciente forem dificeis de controlar e pode parecer alterado e
preocupado por coisas que nunca lhe preocuparam antes. Pode chorar
pelo mais pequeno problema, tente permanecer calmo, recorde que
esta situacdo que estd a atravessar gera muitos sentimentos e transtornos.

Sugestoes

v

AN

S S

Coma regularmente mesmo sem apetite.

Durma o suficiente, mais de 5 horas por dia.

Mantenha a rotina e os hdbitos de vida tanto quanto possivel.
Peca e aceite a ajuda dos outros, pois toda responsabilidade ndo
deve recair sobre si

Partilhe os cuidados ao paciente.

Organize turnos para cuidar do paciente, Por Ex: trés cuidadores de
dia e dois a noite, 4 a 5 horas a cada um.

Apoie-se nos membros da sua familia, seja aberto e partiihe os
sentimentos e emocodes.
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Guia de Apoio & Familia [

COMO DAR A MEDICACAQO

As pessoas doentes geralmente necessitam de
medicacdo para senfirem-se melhor. Podem
necessitar da sua ajuda para a aceitar e para
a tomar de acordo com a prescricdo clinica.
Os medicamentos podem ser administrados de
varias formas: em comprimidos; em xaropes;
em supositorios; em pensos fransdérmicos ou em injetdveis por via
subcutanea.

Sugestoes para facilitar as tomas:

1. Comprimidos:

» Se sdo muito grandes devem ser partidos em quartos ou em
metades, e tomd-los em separado.

» A maioria pode ser esmagada, (consultar a equipa sobre se pode
esmagar os mesmos) e misturar com pequenas porcdes de comida
ou liquidos doces, mel, geleias etc.

> As cdpsulas podem ser abertas para obter o seu conteudo.

> Se a boca ou a garganta estdo secas é conveniente beber alguns
goles de dgua antes de tomar a medicacdo.

2. Xaropes:

» Devem ser medidos com precisdo, sabendo que uma colher de
chd tem 5cc e uma colher de sopa tem 15cc.

» Devem ser agitados antes de usar e podem ser misturados com
peqguenas porcoes de comida ou liquidos para melhorar o sabor.

3. Supositérios:

> Devem ser mantidos no frigorifico

> Se possivel, devem ser administrados apos o doente evacuar

» Lavar as mdos com dgua e sabdo antes e apos e usar luvas
descartdveis,

> Inserir o supositdrio no reto apos ter sido lubrificado com um pouco
de vaselina
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4. Pensos fransdérmicos (Adesivo com medicagdo para a dor)

Existemn medicamentos que podem ser administrados através de um
penso que se encontra impregnado com medicamentos para a dor. Na
maioria das vezes e em pacientes com doenca avancada esses pensos
sdo constituidos por fdrmacos muito potentes da familia da morfina.

Instrucoes:

» Colocar o penso numa zona plana, sem pele danificada, deve
ficar bem aderente. Se necessdrio colocar um penso impermedvel
por cima

> Alguns pensos podem ser cortados, de modo a que a dose fique
ajustada as necessidades do paciente.

» Geralmente estes pensos tém uma duracdo de 3 dias ou 3 dias e
1\2 e devem ser colados em locais do corpo alternados.

> Se tiver qualquer duvida, ndo hesite em contactar a equipa.

5. Injetaveis por via subcutanea

Em dado momento, a equipa poderd concluir gue alguns medicamentos
poderdo ser administrados através de um cateter colocado no tecido
subcutdneo do paciente. Esse cateter pode ficar colocado, no
abddmen, nas coxas ou No braco do paciente. O cateter colocado é de
muito pequeno tamanho e praticamente ndo causa desconforto.

O cateter ficard protegido com um penso transparente e impermedvel, e
um pequeno tubo por onde serd administrada a medicacdo.

Qualquer alteracdo da pele do paciente no local de insercdo do cateter
subcutdneo, deverd ser comunicado a equipa.

ATENCAO

1- Dar a medicacdo conforme foi prescrito e
regularmente

2- NGo interromper a medicacdo sem consultar a
equipa

3- Manter a medicac¢do afastada de criancas
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A DOR

A dor &€ uma experiencia complexa, individual e
multifactorial, que pode aumentar em situacoes
COomMo cansaco, insénia e isolamento.

O tratamento da dor tenta manter o paciente
confortdvel; o 1° objetivo é possibilitar que o
doente durma vdrias horas seguidas sem dor, o 2°,
€ confrolar a sua dor em repouso e o 3° (dificil de
conseguir em alguns pacientes) € controlar a sua
dor durante a atividade. O ideal seria prevenir a dor.

O elemento fundamental para o alivio da dor sdo os analgésicos
(fdrmacos que aliviam e reduzem a dor); o seu uso permite obter o alivio
adequado da dor e manté-la em niveis aceitaveis.

O confrolo efetfivo da dor requer ftratamentos adaptados as
necessidades de cada paciente; Cada paciente necessita de
tratamento individual porque a dose de analgésicos € individual e varia
de um momento para o outro.

A equipa seleciona os analgésicos de acordo com a intensidade da dor,
comecando com analgésicos fracos e substituindo-os por outro de maior
poténcia - opioides - (framadol, morfina, buprenorfina, fentanil) a
medida que a dor se fona mais intensa.

Sugestoes

v' Se o paciente puder engolir, deve ser utilizada a via oral: a maioria
dos pacientes podem ser tratados com medicacdo administrada
pela boca, quando isso ndo é possivel (Vomitos incontroldveis,
tumores da face ou impossibiidade para engolir) deve ser
considerada a via subcuténea e fransdérmica.

v Os analgésicos administram-se em intervalos regulares iguais &
duracdo dos seus efeitos analgésicos, prevenindo assim o
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reaparecimento da dor. Deve evitar tomar-se os analgésicos
apenas em SOS.

Como usar os opioides (Medicamentos derivados da morfina):

Os analgésicos opioides como a morfina, fentanil e a buprenorfina,
ufilizam-se para daliviar a dor severa que ndo acalma com outros
analgésicos.

Efeitos indesejaveis: Durante as primeiras 24-72horas de tratamento
podem provocar nduseas, vomitos e sonoléncia; estes efeitos depois
desaparecem. Durante o fratfamento provocam obstipacdo pelo que a
equipa prescreverd um laxante.

Sugestoes

v' Respeite sempre os hordrios de administracdo indicados.

v' Em caso de pouco dlivio da dor ou se esta aparecer de forma
brusca (principalmente depois de um movimento) e ndo acalma
em poucos minutos, deve administrar as doses prescritas em SOS e
manter a administracdo das doses e nos hordrios prescritos.

v Ndo se devem suspender opioides de forma brusca pois podem
provocar efeitos importantes. Fale sempre com a equipa se pensar
em fazer isso.

v A Ulilizacdo de opioides pode reduzir a capacidade de conduzir
ou de redlizar tarefas perigosas (trabalhar com mdquinas,
eletricidade etc.). E conveniente que o paciente ndo realize estas
atividades durante o tfratamento, sem o consentimento da equipa.

2013



Guia de Apoio & Familia [ES

ATENCAO:
Mitos e crencas frequentes associadas
ao uso da morfina

1- “A morfina e medicamentos similares sGo perigosos”

Se se Uutilizarem doses apropriadas e se se realizar
vigilncia periédica, os pacientes podem viver sem dor
e sem risco de efeitos perigosos, mesmo com doses
elevadas.

2- “SO se usa a morfina ou medicamentos similares na
etapa final da vida”

Estes medicamentos utilizam-se em diferentes etapas e
doencas que produzam dor intensa.

3- “ Se se usar a morfina ou algum medicamento similar
ndo fica nada para quando a dor for ainda mais forte”

N&o existe efeito mdaximo para estes medicamentos: se
a dor aumentar pode-se sempre aumentar as doses ou
entdo usd-las de forma alternada.

4- “Se usa a morfina ou um medicamento similar é

porque o doente é um drogado”

A dependéncia em pacientes que usam estes
medicamentos € rara e ndo se torna um problema.
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ALIMENTACAO / HIDRATACAO

Algumas pessoas desejam beber mais do que comer.
Ingerir a quantidade de liquidos adequada é algo
muito importante para o tratamento, tdo ou mais
importante que a medicacdo. A caréncia de liquidos
provoca problemas sérios (fraqueza, dificuldade em
mexer O corpo, alteracdes do estado mental,
toxicidade de medicamentos, etc) que se
acrescentam aos da doenca.

ATENCAO:

A quantidade minima necessdaria de liquidos é de 1 litro
por dia= 5 tigelas ou copos de 200ml

Escolha um copo ou uma tigela com 200ml para dar
todos os alimentos liquidos que o paciente ingere (leite,
sopa, sumos, batidos, iogurte, dgua, etc.). Anote com
uma cruz cada copo ou figela de 200ml que o
paciente ingerir: ao fim das 24 horas deverd ter 5 cruzes
(200ml x 5=1 litro). Deve insistir-se calmamente para que
o paciente ingira a totalidade do conteldo do copo
ou da tigela. (colocd-los apenas ao seu alcance ndo é
o suficientel) Se apesar destas medidas o paciente se
nega a ingerir a quantidade minima de liquidos, deve
consultar a equipa. Esta pode, se for necessdrio,
administrar um soro que é colocado debaixo da pele
(hidratacdo subcutanea).

Frequentemente as pessoas perdem a vontade de comer e emagrecem
quando estdo muito doentes. Poucas vezes tém fome e quando tém é
durante pouco tempo, senfindo-se saciadas muito depressa. As vezes
ndo lhes apetece comer porque a comida parece amarga, com mau
gosto ou fem um sabor metdlico.
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Este & um problema dificii de corrigir, muitas vezes sem solucdo. E
importante consultar a equipa que dird se se pode prescrever algum
medicamento.

Ndo se deve forcar o paciente a comer, € importante que se coma
qguando tiver vontade de o fazer. A culpa ndo é sua se a comida for
rejeitada ou se ele nGo a quiser. Pense o quanto é desagraddvel fazer
algo que ndo se gosta, nem que seja comer (a melhor maneira de
compreender € imaginando-se sem apetite e ter alguém a insistir para
que coma).

Sugestoes
Preparar comida nutrifiva:

v' Juntar leite em pd ao leite comum, as sopas, molhos, guisados,
sobremesas, hamburgueres, aimondegas, tartes, cereais.

V' Juntar carne picada ou ovos mexidos nas sopas, guisados € molhos.

Juntar queijo nas sopas, molhos e vegetais.

v' Juntar maionese, manteiga ou margarina no pdo e nas torradas,
nas sopas e vegetais cozidos, No puré no arroz ou Na MAssa.

v" Usar o mel nas torradas e no pdo ou para adocgar o leite, o café ou
o chd

v’ "Regar” a fruta com chocolate derretido

v' Ter d mdo para os momentos de apetite: Rebucados, chocolates,
frutos secos, nozes, gelado e gelatinas.

<\

Se o paciente ndo tiver apetite, € importante:

v Que coma s6 quando tiver vontade e ndo segundo os hordrios da
familia

v' Que a sua comida seja em menor quantidade e oferecida mais
vezes ao dia: idealmente os seus pratos favoritos.

v Que a refeicdo seja agraddvel, acompanhada de quem se gosta
ou com musica por exemplo.

v Que possa tomar um aperitivo alcodlico antes da refeicdo.

v Que ndo tenha prisdo de ventre.

Se o paciente ndo sente gosto nos alimentos ou se estes tém um sabor
desagraddvel, é importante que:
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v Mantenha a sua boca limpa e sauddvel, a dgua, o chd ou o0 sumo
de limao podem ajudar a tirar o mau gosto da boca.

v Coma alimentos com o seu sabor ao natural, ou com condimentos
suaves como: folhas de louro ou horteld.

V' Juntar sumo de limdo ou maionese aos alimentos se gostar.

v Substituir as carnes vermelhas por peixe; frango; ovos; leite se j&
ndo gostar do seu sabor. Todas as carnes podem ser cozinhadas
com vinho, cerveja ou sumo de frutas para mudar o seu sabor.

v' Comer alimentos frios ou a temperatura ambiente.

Se o paciente tem dificuldades em mastigar ou em engolir, € importante
que:
v' Prepare comida pastosa, Sopas passadas, purés, empadodes, puré
de frutas, papas,
v Evite alimentos duros, como bolachas, tostas, biscoitos, a ndo ser
que os consiga engolir se molhados no leite, café ou cha.
v' Dizer ao paciente para encostar a cabeca para fraz para engolir
melhor

Se o paciente se sente satisfeito depois de comer uma pequena
quantidade, € importante que:
v Coma em pequenas quantidades mas muitas vezes ao dia
v" Mastigar os alimentos devagar e evitar deitar-se nas 2 horas apos a
refeicdo.
v Evitar alimentos gordos e as verduras que produzam gases.
v EBvitar a ingestdo de liquidos durante a refeicdo e a ingestdo de
bebidas gasosas.

Se o paciente sentir ardor no estbmago:

v Informar a equipa

v' Tomar um antiacido (frio € mais saboroso) 1-3 horas depois da
refeicdo, antes de descansar e durante a noite.

v" Ndo se deitar 2-3 horas depois da refeicdo: se estiver na cama, a
cabeca e o térax devem ser levantados com almofadas.

v' EBEvitar os alimentos que provocam acidez: fritos, comida
condimentada, café, bebidas alcodlicas.
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Se o paciente estiver numa fase muito avancada da sua doenca (estiver
quase sempre a dormir, fala pouco e respira lentfamente), saiba que:

v" Deve informar a equipa

v E normal que ndo consiga engolir os alimentos, ndo deve ser
forcado a alimentar-se sob o risco de se engasgar € provocar
sufocamento.

v O mais importante serd proporcionar-lhe conforto, humedecendo
frequentemente a boca com uma gaze hUmida, um borrifador
(com dgua, chd de camomila) ou I&minas de gelo de vdrios
sabores (agua, sumos)

v O paciente ndo morrerd de fome, saiba que ele ndo come apenas
porgque o seu organismo Ndo sente essa necessidade.

v A equipa poderd aconselhar a hidratagcdo subcutdnea.

CUIDADOS A BOCA

Quando alguém se encontra doente, € normal
que a sua boca, fique secaq, saborrosa e com
gosto desagraddvel, como se a sentisse suja.
Se ndo for dada uma atencdo especial,
poderdo aparecer problemas que podem
dificultar a alimentacdo, tornando-a dolorosa.
Para além disso pode também dificultar a
toma da medicacdo.

E importante verificar todos os dias, se:

» Alingua estd seca e suja
* Hd endurecimento e gretas
* Hd& manchas brancas (comuns nas infegdes por fungos)

Sugestoes para manter a boca sa:

Higiene

2013



Guia de Apoio a Familia

v" Manter os dentes sem caries

Lavar os dentes e enxaguar muito bem a boca 3x ao dia

v' Fazer bochechos 3-4 x ao dia com produto antisséptico/
clohexidina a 0"2% (previne o aparecimento de lesoes)

v Entre as limpezas poderd comer ou xupar pedacos de laranja que
manterd a boca fresca e diluird a saliva espessa

\

Proteses dentdrias

v Devem ser lavadas e secas 2x ao dia

v Se aboca fiver feridas, infecdo, ou se estiver dorida deve ser
colocada apenas antes da refeicdo

v Devem ser bem limpas depois de cada utilizacdo

v Durante a noite devem ser deixadas em dgua com desinfetante
apropriado.

Sensacdo de Boca seca (“xerostomia”)

v Ingestdo reforcada de liquidos (se possivel), sumos de fruta dcida

Chupar cubos de gelo (Idminas) e/ou comprimidos de vitamina C

Mastigar pastilhas e rebucados (sem acucar) de frutas dcidas

Hidratar os Idbios com creme de cacau, glicerina ou batom para o

cieiro

Evitar bebidas alcodlicas e tabaco

Limpar as secrecdes das narinas para evitar respirar pela boca

v' Usar saliva artificial (celulose, esséncia de |limdo e dagua) -
Glandosane-spray (Carboximetilcelulose)

v Higiene das proteses dentdarias

v Adaptacdo da dieta: liquida, cremosa e moderadamente fria

AN

ANERN

ATENCAO:
Se o paciente ftiver feridas, ulceras ou a cavidade oral
dolorosa, deverd contactar a equipa
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NAUSEAS E VOMITOS

As nduseas e os vomitos sdo desagraddveis e
impedem o paciente de comer e de fomar os
medicamentos pela boca. Ter nduseas pode ser
mais desconfortdvel do que ter vomitos.

A equipa ird prescrever medicamentos para
fratar as nduseas e os vomitos

Sugestoes para aliviar as nduseas e os vomitos:

v Ambiente calmo, sem fatores que possam provocar o vomito ou as
nduseas (odores, alimentos...)

v Local arejado

v' Assegurar o confrolo de odores desagraddveis, (fezes, colostomias,
feridas e Ulceras)

v Oferecer pequenos snacks (salgados, tostas, bolachinhas de dgua
e sal, sandwichs...)

v Afastar o paciente temporariomente das funcdes de preparacdo
de alimentos

v Evitar a prisGdo de ventre

v" Manter a boca limpa

v' Comer e beber devagar na posicdo sentada ou semi-sentado,
descansar depois das refeicoes

v' Os liguidos toleram-se melhor se estiverem frios, e a comida deve
estar a T° ambiente

v Ter sempre & mdo um recipiente limpo para receber o vémito,
segurd-lo enquanto o doente vomita e no fim limpar o nariz e
enxaguar a cara.

v' Se os vOmitos se mantiverem deve ingerir apenas dieta liquida
(caldos, sumo de frutas, chd e gelatina, de preferéncia frios)

v Quando pararem os vomitos, pode comecar a comer uma dieta
semiliquida (sopas, pudim-flan, papas, batidos)

v' Se tolerar a dieta semiliquida por 24h, iniciar dieta sdlida.

2013



Guia de Apoio a Familia

DIARREIA

Se o paciente tiver diarreia, devera:

v Incentivar o paciente a beber liquidos: chd,
dgua mineral, dgua com solucdes de
reidratacdo

Evitar o leite e os seus derivados

Evitar as frutas frescas, cereais e vegetais
Preparar comidas sem condimentos
Contactar a Equipa.

PRISAO DE VENTRE/OBSTIPACAO \

A obstipacdo é um problema frequente que se
caracteriza pela reducdo do n° de dejecdes por
dia associado ao facto de as fezes se encontrarem
muito duras e serem dificeis de eliminar.

E um problema comum quando as pessoas ndo
consomem a quantidade adequada de liquidos e
de alimentos ricos em fibras, ou estdo muito débeis
para fazer atividade fisica ou tomam analgésicos
como a morfina e seus derivados. Estas causam a
diminuicdo da atividade do intestino e o aumento
da dureza das fezes.

E muito importante tratd-la porque pode causar a perda de apetite, dor
abdominal, nduseas e vomitos.

ARSI

Sugestoes para evitar a obstipagao:
v Aumentar o consumo de liquidos: o paciente deve no minimo
consumir 1 litfro de liquidos diariamente (sumos de fruta + sopas +
leite + agua + chd etc.) esse volume equivale a 5 tacas ou copos
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de 200ml. Sumo de fruta fresca / dgua morna de manhd. Sumo de
ameixa

Evitar chd preto, chocolate, arroz, queijo, bananas.

Dieta rica em fibras para pacientes com apetite mantido:

Ingestdo de fibras (cereais e pdo completo, améndoas, grdo,
frutos secos)

Ingestdo de ameixas, kiwis, macds (c/ casca)

Ingestdo de legumes crus ou pouco cozidos

Ter atencdo a privacidade, pudor, intimidade e maximizar o
conforto no momento da dejecdo (WC, adaptacdes...)
Disponibilidade do cuidador nos “periodos chave” (apds as
refeicoes, de manhad, ou para fazer uma massagem abdominal)
Minimizar a imobilidade (mudancas de posicdo, exercicio,
deambulacdo)

ATENCAO:

-E conveniente que o paciente evacue todos os dias:
ndo deve estar mais de 2-3 dias sem evacuar.
- Avisar a equipa quando o paciente ou vocé
observam:

1. Que as fezes sGo escassas ou duras

2. Que evacuar provoca dor
3. Que é necessdrio grande esforco para
evacuar

- Por vezes € necessario a administracdo regular de um
laxante, quando outras medidas ndo sdo eficazes ou
qguando se tomam analgésicos como a morfina, seus
derivados ou oufros medicamentos obstipantes.
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FALTA DE AR

Os problemas respiratérios sdo comuns em muitas
patologias, e geralmente indicam que a doenca
estd avancar. Pode ndo ser possivel corrigir, mas
existem muitas maneiras de garantir que o
paciente se sinta melhor.

Sugestoes para aumentar o conforto do paciente:

v Sente-se a seu lado, dé-lhe a mdo e
acompanhe o seu familiar

v Areje a habitacdo, dirija um fluxo e ar para o peito e para a face
(leque ou ventoinha)

v' Desaperte aroupa junto ao peito e ao pescoco do paciente

v' Refrescar o rosto do paciente com uma toalha hUmida

v O paciente deve manter-se numa posicdo sentada ou semi-
sentado

v' Dar instrucdes para respirar de uma forma calma e relaxada,
profunda e lentamente, inspirando pelo nariz e expirando
lentamente pela boca

v' Readlizar atividades de forma “repartida” (conservacdo de energia)

v' Consultar a Equipa que pode prescrever corticoides, morfina ou
broncodilatadores.

A confusdo, a desorientacdo ou as alucinacoes
sGo comuns em pacientfes muito doentes,
especialmente se tiverem uma idade avancada.
Também podem produzi-la as complicagdes da
doenca ou o seu tratamento.
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Sugestoes para lidar com a confusdo do paciente:

NN NN

AU NN NN

| INSONIA

Sdo muitas as razdées que podem fazer com que a
pessoa gque estd doente durma mal: dores, falta de ar,
depressdo, medos, etc. Dormir menos durante a noite
e mais durante o dia torna-se frequente.

Sugestoes uteis:

v

AN

Manter um ambiente tranquilo e seguro

Comunicar de forma clara e concisa com o doente

Usar fom de voz suave

Falar sobre factos quotidianos e atividades didrias

Presenca de objetos familiares e pessoas conhecidas

Evidenciar alteracdo entre dia e noite, pequena luz de presenca
durante a noite

Ambiente com pouco ruido, poucas pessoas de cada vez

Reldgio e calenddrios visiveis

Manter proteses auditivas, 6culos, proteses dentdarias

Nd&o utilizar contencoes fisicas

Facilitar o descanso noturno

Contactar a equipa para prescrever medicacdo que possa ajudar
O paciente.

Dar a medicacdo para a dor de forma regular,

e uma das tomas dar mesmo antes de dormir. Se
isto, ndo for eficaz, contactar a equipa.

Tratar a fosse se ela existir

Dar a beber algo morno ao paciente antes de dormir
Manter o ambiente calmo e sem ruido, falar com o paciente sobre
as suas preocupacoes

Ajudar o paciente a sentir-se calmo e em paz, sugerir-he que
respire fundo. Sugerir a meditacdo ou a oracdo.

2013



Guia de Apoio a Familia

As pessoas doentes sentem-se frequentemente
debilitadas e cansadas. Isto € dificil de reverter. No
entanto é importante que possa sair da cama se
possivel. Isso ajuda o paciente a manter uma
certa forca e reduz a possibilidade de problemas
respiratérios e da pele.

Sugestoes:

v Se for possivel o paciente sair da cama, deverd ajuda-lo a sentar-
se numa cadeira/cadeirdo confortdvel, numa sala onde esteja
junto da familia

v' Providenciar ao paciente uma bengala ou canadiana para que se
sinfa mais seguro e mais independente quando se move, de modo
a reduzir o medo das quedas

ULCERAS DE PRESSAO (ou ESCARAS)

As Ulceras de pressdo, sdo lesdes da pele nas
zonas de apoio do corpo, calcanhares, tornozelos,
cotovelos, regido sagrada, nddegas, costas e
ombros. Se o paciente desenvolver uma escara
devido & permanéncia do paciente na mesma
posicdo, esta serd de muito dificil cicatrizacdo e
poderd causar dor e desconforto.

Como prevenir as Ulceras de pressdo:

1. Cuidados com a pele:

v A pele ndo deve estar em contacto direto com materiais
impermedveis que impecam a circulacdo do ar e que ndo
absorvam a transpiracdo.
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v Os lencdis das camas devem estar secos e bem esticados para
evitar que as rugas figuem marcadas na pele do paciente.

v A pele das zonas de contacto deve ser massajada com creme
hidratante, a fim de manter a pele hidratada e ativar a circulacdo.

2. Alternar as posicoes a fim de reduzir a pressdo do corpo sobre uma
Unica drea:

v Deve-se mudar a posicdo do paciente com frequéncia, de 2 em 2
horas de dia e de 4 em 4 durante a noite, a posicdo do paciente
deve ser mantida com ajuda de almofadas.

v Devem-se observar as zonas de apoio, ver se estdo com uma
coloracdo rosada ou se tém feridas. As zonas com coloracdo
rosada sdo sinal de possivel aparecimento de uma escara, e por
isso devem ser alvo de maior vigildncia e cuidados.

v O uso de um colchdo anti- escara pode ser benéfico, informe-se
junto da equipa.

v' Se a escara aparecer, esta terd de ser tratada pela equipa com
material de penso apropriado.

v Quando o paciente tem estas feridas, deve ser dada especial
atencdo a alimentacdo e hidratacdo, e deverdo ser redobrados
0s cuidados com os posicionamentos e a higiene.

MEMBROS INCHADOS

O inchaco das mdos e dos pés € uma
complicacdo frequente em pacientes com
doenca avancada.

Sugestoes:

v' Manter a pele limpa e hidratada com
creme hidratante

v Evitar feridas ou lesdes nesse membro

v Fazer exercicios suaves com o membro inchado
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v" Manter os membros ligeiramente elevados durante o repouso:
Membro superior: colocar uma almofada de modo a que fique
acima do nivel do coracdo
Membro inferior: colocar uma altura de 10cm ao nivel dos pés,

com almofadas ou elevando os pés da cama.

HIGIENE

Manter a higiene do paciente aumenta o seu
conforto e pode melhorar o seu bem- estar. Estar
corretamente vestido e com boa aparéncia,
contribui para que se sinta melhor. E conveniente
que a higiene seja realizada quando o paciente
o desejar. De preferéncia quando estiver menos
cansado. Se a higiene causar dor, os analgésicos
deverdo ser dados 1 hora antes da higiene.

Sugestoes:
Duche:

v E o mais pratico
v' Se o paciente estiver debilitado, pode sentar-se numa cadeira ou
banco de pldstico debaixo do duche.

Banho na Cama:

v" Se ndo for possivel tomar duche, deve assegurar-se a higiene didria
na cama. Com uma bacia, dgua morna e uma toalha pequena
macia, lavar a cara, as maos, as costas, as axilas e a zona genital.

v A pele deverd ser sempre bem seca, principalmente nas zonas das
pregas cut@neas, e por fim aplicar creme hidratante em toda a
drea corporal.

v' O cabelo também deverd ser mantido limpo e penteado, as unhas
e a barba curtas.

v' Para lavar o cabelo, deverd colocar uma almofada debaixo dos
ombros do paciente, (com o paciente deitado de costas), colocar
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O didlogo une as pessoas. Ndo deve ser
interrompido sé porque alguém estd doente.
Geralmente os pacientes sentem-se sés. Se existe
um segredo enfre eles e o resto da familia, isso
ird aumentar o seu sofrimento.

A falta de didlogo pode transformar-se numa
grande barreira para cuidar adequadamente do

Guia de Apoio a Familia

uma bacia com dgua debaixo da cabeca, lavar e no fim
enxaguar dgua limpa.

COMUNICACAO E DIALOGO |

paciente.

Sugestoes uteis para facilitar o didlogo

v

AN NN NN

<

Respeitar os desejos do paciente se ele ndo desejar conversar.
Pode mostrar disponibilidade e carinho simplesmente com uma
caricia ou permanecendo junto dele

Escutar os seus medos e as suas preocupacoes

Permitir os siléncios € importante

Respeitar o papel do paciente na familia

Partilhe com ele os seus proprios sentimentos

Permitir que o choro aconteca

Ser honesto mas delicado com a verdade

Fazer perguntas ajuda a perceber/compreender melhor o
paciente

Responder as perguntas das criancas de forma honesta mas
simplificada. As criancas estdo muito mais informadas do que vocé
pensa. Partiihe os acontecimentos e brinque com eles, pois
sentem-se melhor se conhecerem o que se estd a passar

Faca uma lista das suas preocupacoes e fale delas com a equipa.
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ATENCAO:

- Saber escutar é tdo importante como falar

- Partilhar sonhos e experiencias positivas &€ bom

- Se ndo puder falar do futuro com o paciente, tente
recordar os bons momentos passados juntos

- Mesmo que o paciente ndo possa falar, esteja atento
a linguagem ndo-verbal (gestos, posicdo corporal e
expressdo facial), se conhecer bem o seu paciente
certamente saberd o que ele quer fransmitir.

SENTIMENTOS DE MEDO, RAIVA, TRISTEZA E |

E muito natural que vocé e o paciente sinftam medo,
raiva e sintfam ftristeza pelo que esta a acontecer. As
pessoas que sempre foram fristes irdo estar mais
tristes, quando adoecerem. Conversar sobre estas
emocoes &€ muito importante.

Sugestoes:

v O paciente poderd sentir-se enraivecido com a
equipa e com os membros da familia; se isto acontecer é
importante dar-lhe a conhecer que vocé entende 0s seus
sentimentos de raiva e de tristeza, mas que ndo deverd tornar-se
agressivo porque assim serd mais dificil cuidar dele.

v Se o paciente sente medo, dedique algum tempo a conversar
com ele sobre 0s seus tfemores

v Se o paciente ftiver ataques de pdnico, converse com ele e
procure ajuda junto da equipa.

v' Compreenda que a doenca também pode provocar uma
alteracdo no humor do paciente

v' Se o paciente estiver deprimido e sem esperanca, permita que ele
fale dos seus sentimentos. Falar sobre a falta de esperanca é tdo
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importante como falar dos problemas fisicos; dé a conhecer isto ao

paciente.
v Continue a planear e a readlizar eventos familiares alegres, na

medida do possivel.
v' Fale acerca dos conflitos familiares se eles existirem; ndo hesite em
contactar a equipa se ndo os conseguir resolver.

NECESSIDADES EXISTENCIAIS E ESPIRITUAIS ‘

Quando uma pessoa estd muito doente, as
necessidades espirituais e religiosas podem
fornar-se muito mais importantes. As questoes
sobre o sentido da doenca, da vida e da morte
sdo muito frequentes e naturais.

Sugestoes:

v' Permita que o paciente fale sobre as suas
preocupacoes
v Partilhe as histérias da vida e da familia
v' Recorde 0s bons tempos do paciente
v' Tente que o paciente participe em rituais religiosos, se o desejar

| FALAR SOBRE A MORTE ‘

Pode ser muito dificil para a familia e para o
paciente, falar sobre a morte. Parfilhar o
medo pode aqjudar a diminuir @
preocupacdo € a unir as pessoas.

Se se disser a um bebé antes de nascer que
apds nove meses ird passar do mundo de
dgua, escuro (dentro da placenta), para um
mundo de pessoas, arvores e céu azul, ele ndo
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conseguiria entender, porque os seres humanos, as drvores e o céu azul,
ndo fazem parte da sua experiencia.

Da mesma forma as nossas mentes ndo podem entender o que
acontece depois da morte. NGo € necessdrio que a morte assuste todas
as pessoas. Quando o paciente necessita de falar e ndo pode fazé-lo ele
ird sentir-se ainda mais preocupado triste e so.

Sugestoes

v" Ndo rejeitar perguntas como: porque me aconfeceu a mim? E se
eu morrere O gque ird acontecer quando eu morrere Haverd vida
depois da morte?

v' Responder a estas perguntas pode ser dificil. Mantenha um didlogo
aberto, permitindo que o paciente se expresse e desabafe.

v' Devolva-lhe com outra pergunta: porque achas que isso pode
acontecer? Acreditas que hd vida depois da morte2 A maioria dos
pacientes precisa de ouvir uma opinido sobre estes temas e ndo
de respostas certas.

v' Responda de forma honesta e calorosa, se ndo tiver resposta
responda “Ndo sei”.

v' Reze ou medite com o paciente de forma a permitir o perddo, as
despedidas e dar a conhecer a Deus 0s seus senfimentos.

v Garanta ao paciente de que nunca vai estar s6; dé-lhe a
conhecer que é uma pessoa desejada, amada e que ndo é um
fardo.

v Expresse os afetos.

2013



Guia de Apoio a Familia

LUTO |

A morte de um ente querido €& sempre um
choque. A fristeza de perder alguém chegado
pode confinuar por muito tempo.

Diferentes  pessoas  experimentam  diversos
sentimentos:

v Algumas sentem uma grande ftristeza e
culpa...e outras sentem alivio porque o
sofrimento acabou.

v Algumas preferem estar sés e ndo conversar...e outras preferem
estar com a familia e conversar.

v Algumas querem estar com o corpo do falecido...e outras querem
afastar-se.

ATENCAO:

Vocé pode ter sentimentos que também sdo normais:
- Periodos de grande tristeza
Raiva porgque a pessoa morreu e o deixou s&
Iritacdo que dificulta os relacionamentos com
pessoas de fora ou da familia.

Os sentimentos e recordacdes da morte ocorrem cada vez menos Nos
meses que se seguem. No entanto as recordacdes da pessoa falecida

podem estar mais presentes nas épocas especiais: festas; aniversdrios;
férias e festas religiosas.

ATENCAO:

A sua familia, os amigos e a equipa podem ajudd-lo:
apenas deve dizer-lhes que precisa de ajuda.

Algumas equipas tém capacidade para dar apoio
psicoldgico. Esse apoio serd para o ajudar no momento
dificil que estd a passar, e para o agjudar a encontrar a
melhor forma de o ulfrapassar.
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CONTACTOS UTEIS

APDP - Associagdo Protetora
dos Diabéticos de Portugal

T- 213 816 100

Sociedade Portuguesa de
Esclerose Multipla

T- 218 650 480
Linha de apoio ao doente com
EM:
T- 800 910 300

INR- Instituto nacional para a
reabilitagcao

Linha direta cidadao/
deficiéncia:
T- 217 959 545

LPCC- Liga portuguesa contra o

cancro

T- 217 221 810

APDPK- Associagdo portuguesa
dos doentes com Parkinson

Linha de apoio ao doente de
Parkinson e seu cuidador:
T- 262 098 280

APFADA- Associagcdo
portuguesa dos familiares e
amigos dos doentes de
Alzheimer

T- 213 610 460

EPI - Associacdo Portfuguesa de
Familiares, Amigos e Pessoas
com Epilepsia

T- 218 474 798

LPDMCRS- liga portuguesa dos
deficientes motores centro de
recursos sociais.

T-213 616 910

APCL- Associacdo de paralisia
cerebral de Lisboa

T- 217 540 692/ 217 540
693

APD- Associagdo portuguesa
de deficientes

T- 21 3889883/4

Associacdo de doentes com
Lupus

T- 800 200 231

AEIPS- Associacdo para o
estudo e infegracdo
psicossocial

T- 218 453 580

Linha do cidaddo idoso:

T- 800 203 531

APAV-Associagdo portuguesa
de apoio @ vitima

T- 218 884 732

Linha de emergéncia social

T- 144

AMARA- Associagdo pela
dignidade na vida e na morte

T- 219 280 230

APCP- Associagdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos

T- 225 097 300
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SiTIOS DE INTERESSE

Apelo- Associagcdo de apoio & pessoa em luto

Associagao portuguesa de psicogerontologia

Apoio a pais em luto

Associagdo portuguesa de Cuidados Paliativos

Associagdo pela dignidade na vida e na morte

Associagao portuguesa dos familiares e amigos dos
doentes de Alzheimer

Associacdo para o desenvolvimento de novas iniciativas
para a vida

OUTRAS LEITURAS

Como Cuidar dos nossos- Um Guia pdtico sobre cuidados
em fim de vida, William Congreve, et al. Coisas de Iér,2009.

Estar triste nGdo € mau- um guia para crian¢cas que sofrem
com a perda de alguém. Michaelene Mundy. Edigoes
Paulinas,2004.

As tercas com Morrie. Mitch Albom. Sinais de Fogo, 1999.

O escafandro e a Borboleta. Jean- Dominique Bauby.
Livros do Brazil, 1997.

A dignidade e o sentfido da vida- uma reflexdo sobre a
nossa existéncia. Isabel Galrica Neto, Helena - Hermine
Aitken e Tsering Paldrén. Pergaminho, 2004)

s

A Ultima Aula. Randy Pausch. Editorial Presenca,2008.

O homem em busca de um sentido. Viktor Frankl. Lua de
Papel, 2012.
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NOTAS DO CUIDADOR
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Cartaz de divulgacao da sessao de sensibilizacao
realizada no SU e plano pedagogico da sessao




ACAO DE FORMAGAO EM SERVICO

Cuidados Paliativos

Aspetos da Comunicacao e do Conforto

Principios dos Cuidados Paliativos

Hospital

G e r: Estratégias de comunicagdo

AT
21 janeiro  14h-16h Equipa B DB T IO R
Enfermeiros
22 janeiro  14h-16h Equipa A
23 janeiro  14h-16h Equipa E

24 janeiro  14h-16h Equipa D
25 janeiro  14h-16h Equipa C




Titulo: CUIDADOS PALIATIVOS

Destinatarios: Enfermeiros

Formadores: Mé6nica Martins
Patricia Agnés

Local: Centro Garcia de Orta

Data: 21, 22, 23, 24, 25 janeiro 2013

Hora: 14h00 - 16h00

Obijetivos gerais:

Sensibilizar os enfermeiros do Servigo de Urgéncia do HGO para a ateng¢ao a pessoa com doenga
crénica, avangada e progressiva.
Divulgar a filosofia dos cuidados paliativos

Objetivos especificos: que os formandos sejam capazes de
Conhecer os principios dos cuidados paliativos.
Compreender estratégias de comunicagdo com a pessoa em fim de vida.

Etapas Conteudo Tempo Método

Introducio Apresentagio formador,
tema, objetivos e 5 minutos
organizacdo da sessao.

Desenvolvimento Defini¢do

Filosofia/Principios gerais Expositivo oral
dos Cuidados Paliativos. 55 minutos direto,
Dificuldades na prestag¢do participativo.
de CP em SU.
Defini¢do do conceito de
comunicacio. Projecdo de video
Competéncias basicas de . “Adamaea
comunicagio & DS Muerte”
Comunicac¢do de mas e de um enxerto
noticias do filme “A

Conclusio Resumo das ideias chaves minha ‘_’idf‘ sem
Avaliacio da sessio pelos mim
formandos 5 minutos

Recursos

didaticos
Sala de
formagao
Computador
Projetor

Dossier com
artigos
cientificos

Livro:
“Manual de
Cuidados
Paliativos”

Folhas de
presenca e de
avaliacdo da
sessao
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Diapositivos da sessao realizada no SU
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CUIDADOS PALIATIVOS

ASPETOS DA COMUNICAGCAQ E DO CONFORTO

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

SUMARIO

Principios Gerais dos Cuidados Paliativos

Cuidados Paliativos em Servico de Urgéncia

Comunicacao

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS
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Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

INTRODUGAO

Em 2011: 63,4% dos obitos em Portugal ocorreram em estabelecimento de
salide com interr (INE,

Até 2030 prevé-se um aumento de 20% do nimero de dbitos em hospitais do
Reino Unido (GOMES er a/, 2008, Where peopledie ...)

No dltimo més de vida 53% de doentes com cancro recorrem aos servigos de

urgéncia (MADANAGOPALAN, 2005, Quality of dying in head and neck cancer patients: A retrospective
analysis of potential indicators of care)

Envelhecimento populagdo

Uma necessidade e ndo uma questdo de moda

Ménica Martins - Patricia Agnés
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CUIDADOS PALIATIVOS

Necessidade.

Uma

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

CONCEITO

Pallium = capa, manto
“...tornar menos dificil de suportar,

tornar menos duro...”

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

CONCEITO

“...cuidados ativos e totais aos pacientes com risco de vida...”
"TWYCROSS (2003) Cuidados Paliativos

“..uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes
e suas familias que enfrentam problemas decorrentes de uma
doencga incurdvel e com progndstico limitado, através da prevencdao
e alivio do sofrimento, com recurso a identificacio precoce e
tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas

também dos psicossociais e espirituais.”

WORLD HEALTH ORGANIZATION (2002) Naclonal Cancer Control Programmes

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

CONCEITO

Uma resposta cientifica e humanizada a
ideia de que “...jd ndo hd nada a fazer...”

Ménica Martins - Patricia Agnés
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CONCEITO

?T\Wl T Dama Cicely Saunders
| Iil Conceito de Dor Total
N 1968

Elisabete Kiibler Ross
Etapas do morrer
1969

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

Controlo
sintomas

DOENTE
3
FAMILIA

Apoio &

Trabalho em

equipa familia

( Comunicacéo

\ adequada

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

PRINCIPIOS

Afirma a vida e encara a morte como um processo natural.
Encara a doenga como causa de sofrimento a minorar.

Considera que o doente vale por quem ¢é e vale até ao fim.
Reconhece e aceita em cada doente os seus proprios valores e prioridades.

Considera que o sofrimento e 0 medo perante a morte sdo realidades humanas
que podem ser humanamente e clinicamente apoiadas.

Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e
de crescimento pessoal.

Programa Nacional Cuidados Paliativos (DGS, 15-06-2004, p. 5)

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

PRINCIPIOS

Assenta na concecdo 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 baseado no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na
disponibilidade e no rigor cientifico.

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

Programa Nacional Cuidados Paliativos (DGS, 15-06-2004, p. 5)

Ménica Martins - Patricia Agnés
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CUIDADOS PALIATIVOS

PRINCIiPIOS

S6 sdo prestados quando o doente e a familia os aceitam.

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

E baseada na diferenciacdo e na interdisciplinaridade.

Programa Nacional Cuidados Paliativos (DGS, 15-06-2004, p. 5)

MénicaMartins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

icio orte

Tratamento especifico

Cuidados|
Paliativos|

Modelo separado

Tratamento espociico

MODELOS

Cuidados Palistivos. Luto

Modelo cooperativo

Adaptado de GOMEZ-BATISTE (2005)

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

NIVEIS DE DIFERENCIACAOQ

Acbes paliativas: nivel basico de paliagdo através de acdes

simples sem recurso a equipa ou estrutura diferenciadas.

Cuidados paliativos: respostas organizadas e planificadas por

equipas com formacdo diferenciada em cuidados paliativos.

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

DESTINATARIOS

Doentes e familia que:
+ Tém prognostico de vida limitada,
+ Tém intenso sofrimento,
- Tém problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem
apoio especifico, organizado e interdisciplinar.

Ndo sdo determinados pelo diagndstico mas pela situagdo e
necessidade do doente e familia.

Doentes oncolégicos, com insuficiéncia de 6érgdo, doenca
neurolégica degenerativa, com deméncias, etc...

Ménica Martins - Patricia Agnés
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CUIDADOS PALIATIVOS

DESTINATARIOS

Doente em fase terminal: apresenta doenca avancada, incuravel e
progressiva com elevadas necessidades de cuidados de sadde pelo
sofrimento associado e, em média, tem uma sobrevida esperada de 3
a 6 meses.

Doente em dltimas horas/dias de vida (agonia): subgrupo dos doentes
em fase terminal caracterizado por deterioracdo do estado geral com
importantes mudancas clinicas e fisioldgicas que levardo a morte.

NETO (2010) Manual de Cuidados Paliativos

MénicaMartins - Patricia Agnés

REVISAO SISTEMATICA DA LITERATURA

Quais sdo as dificuldades dos Que cuidados prestam os enfermeiros
enfermeiros na prestago de cuidados ao0s doentes em fim-de-vida no SU?
aos doentes em fim de vida num

servico de urgéncia ?

Filosofia e modelo
organizacional

» Estabelecer uma relacdo

» Espaco fisico » Controlo de sintomas
» Comunicagao
» Formacdo » Fuga/Afastamento

Envolvimento emocional

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

Dificuldades-Filosofia e modelo organizacional

Questdes éticas.

Cuidados ndo prioritarios.

Falta de tempo.

Transferéncia paciente para internamento.

SMITH, A, K et al. (2009). Am doing the right thing? Provider perspetives on Imprwlng palliative
care in the emergency department. /7 Annals of Emergency Medicine, 54, n°1, p 86-

BAILEY, C, J. et a/. (2011) Dying cases in the emergency places: Caring for the dying in emergency
departments /7 Social Science e Medicine, 73, p 1371-1377.

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

Dificuldades-Espaco fisico

Ambiente fisico do SU pouco acolhedor.
Ruido e luz excessivos.

Utilizacdo de macas.

Falta de privacidade, cortinas para separar as
unidades.

VEIGA, A, A, B. era/ (2009) Pessoa em fase final de vida: que intervencdes terapéuticas de
In Revista Referéncia, Il Série, n°10, Julho, p 47-56.

BECKSTRAND, R, L e a/(2012). of design as an
obstacle to provldlng end-of-life care. anournaI of Emergency Nursmg volume 38, issue 5,
September, p e27-e32.

Ménica Martins - Patricia Agnés
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CUIDADOS PALIATIVOS

Dificuldades-Comunicacdo

Falta conhecimento do plano terapéutico.
Falta articulacdo com cuidados saude
primarios.

CHAN, G, K. et al. (2011) Trajectories of approaching death in the emergency department:
clinician narratives of patient transitions to the end of life /7 Journal of Pain and Simptom
Management, Vol.42, p 864-881.

FORERO, R, et a/. (2011). A literature Review on care at the end-of-life in the emergency

department. /n Emergency Medicina Internacional, Volume 2012, Article ID 486516, 11
pages.

MénicaMartins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

Dificuldades-Formacédo

Comunicacdo de mas noticias.
Resolucdo conflitos relacionados com
suspensdo de tratamentos ou intervengoes.

BAILEY, C, J. et al. (2011). Trajectories of End-of -Life care in the Emergency Department. /7
Annals of Emergency Medicine, Vol. 57, p 362-369.

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

Dificuldades-Envolvimento emocional

Confronto com a finitude da vida.
Medo morte.
Ndo saber o que dizer.

BAILEY C, et al. (2011). Profi tears: di ping | around death
and dying in emergency work. /7 Journal of Clinical Nursing, 20, p 3364-3372.

LEPINE, M, L, I. et al. (2007). Asistencia medicay de enfermeria al paciente que va a fallecer
en urgéncias. /7 Emergencias Revista de la Sociedad Espafiola de Medicina de Urgencias y
Emergencias. Vol. 19, N°. 4, p 201-210.

Ménica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS

Intervencdes—Estabelecer relacao

Providenciar presenca da familia junto do
paciente.

Varios niveis de envolvimento dos
profissionais.

BAILEY C, et al. (2011). F tears: ping | earound death
and dying in emergency work. /7 Journal of Clinical Nursing, 20, p 3364-3372.

Ménica Martins - Patricia Agnés
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CUIDADOS PALIATIVOS

Intervencdes-Controlo Sintomas

Dor.
Dispneia.
Sintomas psicosociais.

CHAN, G, K. et a/. (2011) Trajectories of approaching death in the emergency department:
clinician narratives of patient transitions to the end of life /7 Journal of Pain and Simptom
Management, Vol.42, p 864-881

LEPINE, M, L, I. et al. (2007). A: medicay de enf al que va a fallecer
en urgéncias. /7 Emergencias Revista de la Sociedad Espafiola de Medicina de Urgencias y
Emergencias. Vol. 19, N°. 4, p 201-210.
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CUIDADOS PALIATIVOS

Intervencoes- Fuga

Afastamento do paciente.

Delegacdo dos cuidados noutros
profissionais.

BAILEY, C, J. et a/. (2011) Dying cases in the emergency places: Caring for the dying in
emergency departments /»7 Social Science e Medicine, 73, p 1371-1377.
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CUIDADOS PALIATIVOS- Aspetos da
comunicagao e do conforto

06-07-2013

COMUNICACAO

A comunicagdo é uma parte
essencial da boa pratica de
Enfermagem e é a base para a
construgio de uma relagio de
confianga, a qual visa melhorar os
cuidados e ajudar areduzir a
ansiedade e o stress dos doentes,
familias e cuidadores.

T T
YOU'RE MAKIN G
TREMENDOUS PROGRESS

COMUNICAR E:

- Partilhar

- Relagao

- Transmissao
- Informagao

Porqué melhorar a comunicagao ?

Nao serem ouvidos
Nao receberam informacao

Sentiram falta de respeito e
falta de preocupacao pelo seu
estado

Monica Martins - Patricia Agnés



CUIDADOS PALIATIVOS- Aspetos da
comunicagdo e do conforto

06-07-2013

Causas da comunicacao
deficiente

* Pouco treino dos profissionais
As peténcias de icagdo treinam-se!
* Dificuldade em lidar com os sentimentos acerca
da sua propria mortalidade
* Dificuldade em lidar com outros sentimentos

Culpa, ressentimento, medo, perda...

* Medo de destruir a esperanga

* Personalidade
* Factores fisicos ou psicologicos

Competéncias basicas de
comunicacao

FAZER PERGUNTAS

DAR INFORMAGAO
ASSERTIVIDADE

EMPATIA
HONESTIDADE
AUTENTICIDADE
PERSONALIZAGAO
FEEDBACK
DISPONIBILIDADE
COMPREENSAO
SENSIBILIDADE
ENVOLVIMENTO
CLARIFICAGAO/PRECISSAO
REFLEXAO
VALIDAGAO
EXPLORAR

ADOS PALIATIVOS - A:

cuD,

SEM QUALIDADE
RELACIONAL

NAO HA
QUALIDADE
ASSISTENCIAL !

Competéncias basicas de comunicagio

Escuta ativa

Pressupoe:

* Disponibilidade

* Interesse pelos outros

» Estar atento ao que o
outro diz

* Quvir até ao fim o

que o outro tem para dizer

Monica Martins - Patricia Agnés



CUIDADOS PALIATIVOS- Aspetos da 06-07-2013
comunicagdo e do conforto

Competéncias basicas de comunicacio-

Efeitos da escuta ativa Comunicacio nio verbal

Equilibrio Pessoa com um Efeitos da escuta
normal Problema Ativa A maior parte da comunicagdo é
ndo-verbal! 3
Intelecto 8 £
Intelecto Intelecto Os doentes procuram pistas na expressdo 2
Emocdes Emogdes Emogées dos técnicos e retiram conclusdes acerca da E

aceitagdo e da preocupagdo que tém para

\

com eles!

Competéncias basicas de o

. . Aspetos da comunicacdo nao- verbal
comunicacao
Contacto visual apropriado
Comunicac¢ao nao verbal © Expressio facial
@ Tom de voz

o't Postura e movimentos

AL
oI5

2 5
E E
-4 3
z g
g g
E E
5 :

(& Toque
&) Siléncios
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CUIDADOS PALIATIVOS- Aspetos da 06-07-2013
comunicacdo e do conforto

Relagdo de ajuda MAS NOTICIAS - Definicio:

“Entrar em relagdo pressupde estabelecer uma quantidade
de didlogo que implica uma atitude de procura
compreensiva e de descodificagdo do quadro de
referéncias do outro, isto é, uma escuta atenta, que
permite a cada uma das pessoas em interaccdo ter o
sentimento de estar realmente a ser ouvida e respeitada
nos seus pontos de vista.»

Qualquer informagao que envolva
mudanga drastica na perspectiva
do futuro num sentido negativo.

CUIDADOS PALIATIVOS -
CUIDADOS PALIATIVOS - Aspets

(Odete Nunes -1999)

E uma Relagdo Terapéutica e
E baseada nas necessidades do doente!

COMO DAR MAS NOTICIAS?

CUIDADOS PALIATIVOS - As

Monica Martins - Patricia Agnés 4



CUIDADOS PALIATIVOS- Aspetos da
comunicagao e do conforto

DIZER ou NAO DIZER ?

Se tivesse uma doenga grave gostaria de
ser informado?
»~Muitos estudos revelam que:
A maioria das pessoas gostariam de
ser informados
~Ponto 6 da carta dos direitos e
deveres dos utentes diz:

— O doente tem direito a ser informado sobre a sua
situagdo de saude

»~ Cddigo deontolégico do medico: Artigos 442, 482 e 502

»~ Codigo deontoldgico dos enfermeiros: Artigos 782, 822 e
842
»~ Carta dos direitos dos doentes terminais

06-07-2013

Protocolo de Buckman

12 Preparagao
22 Descobrir o que o doente sabe
32 Descobrir o que o doente quer saber
42 Partilhar a informagdo

52 Responder as emogdes do doente

62 Planear o acompanhamento

Ponto de Equilibrio

Dever de Necessidade
dizer de néo
sempre a provocar
verdade qualquer
mal ao
doente

Monica Martins - Patricia Agnés

12 PREPARACAO

*Saber do que estamos a falar

sEscolha do local adequado: Deve ser tranquilo,
confortavel e manter a privacidade, correr o cortinado...
eDecidir entre a equipa e com o cliente quem deve estar,
quer de elementos de equipa, quer elementos da familia.
eApresentar-se ao doente: explicar quem somos e definir o
nosso papel, objectivo do encontro, e breve resumo da
histdria clinica do doente a modo de introdugdo




CUIDADOS PALIATIVOS- Aspetos da 06-07-2013

comunicagdo e do conforto

PROTOCOLO DE BUCKMAN

22 DESCOBRIR O QUE O DOENTE SABE

eDeterminar o grau actual de informagdo do doente

*Avaliar expectativas, objectivos e preocupagdes

*Se um cliente der sinais, directos ou indirectos, de que ndo deseja
considerar a sua doenga como fatal, ndo devemos forga-lo a admitir a
verdade. “- Ndo é nada de grave, pois nGo?”

Perguntas realizadas pelo cliente e orientadoras de que este quer
saber mais: “- O que acha que vai acontecer a seguir?”, “ - Quanto
tempo acha que vou estar assim?”, “- Ndo estou a melhorar pois ndo?”
*Para descobrir se quer saber mais: “A que é que acha que se devem
os seus sintomas?”, “O que pensa que pode ser?”

PROTOCOLO DE BUCKMAN

32 DESCOBRIR O QUE O DOENTE QUER SABER

*Dar a oportunidade de o doente perguntar!!!

*N3o dar informagdo que ndo seja pedida,

ePara saber a preferéncia do cliente, podemos fazer perguntas
do tipo: “ E do tipo de pessoas que gosta de saber o que lhe estd
a acontecer, ou prefere deixar tudo por conta dos profissionais
de saude?”, “- Quer que lhe fale na generalidade da sua doenga,
ou quer que lhe explique os pormenores?”

*De acordo com as respostas encontraremos a chave para saber
a informacdo a ser fornecida.

Monica Martins - Patricia Agnés

CUIDADOS PALIATIVOS - Asi
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PROTOCOLO DE BUCKMAN

4. PARTILHAR A INFORMAGCAO

eDar a noticia gradualmente

eDar o “tiro de aviso” — expressdo preparatoria:

“Os resultados néo estGo como gostariamos”, “Os resultados Indicam

que se pode tratar de algo grave”, “Hd aspectos menos bons no que

estou a ver”

eEvitar frases longas e a utilizagdo de termos técnicos

eResponder a todas as perguntas que o cliente nos faca;

Clarificar o que o doente entende por cancro ou sofrimento;

eVerificar a recepgdo da mensagem frequentemente e

clarificar;

*N3o dar falsas esperangas, mas permitir a esperanca realista;
“HOPE FOR THE BEST; PLAN FOR THE WORST”

eTentar que seja o doente a tirar as conclusdes, mas certificar-se que a

mensagem foi recebida;

CUIDADOS PALIATIVOS - Aspetos da c

PROTOCOLO DE BUCKMAN

5. RESPONDER AS EMOGOES DO DOENTE

Devem existir sempre a mao lengos de papel

eldentificar e aceitar a reacgdo do doente. Aceitar a negagdo, mas ndo pactuar
com ela.

eValidar os sentimentos e a reac¢do emocional nestas circunstancias: “Néo
estou no seu lugar mas é natural que se sinta assim”

“Outros clientes em situagbes parecidas também se sentiriam assim”;
REGRAS GERAIS:

Reconhecer a situagdo com o doente;

Legitima-la, se for caso disso - “ Compreendo como se sente...”; ou “Nem
consigo imaginar com deve sentir-se...”

Explorar a situagdo e permitir a expressdo dos sentimentos

=" Quer falar disso?”

6. ENCAMINHAMENTO:

Agendar com o doente/ familia novo encontro para resumir as situagdes,
avaliar as estratégias de coping utilizadas, mas acima de tudo para dizer:
“Quero que saiba que estaremos consigo e néo o abandonaremos”




CUIDADOS PALIATIVOS- Aspetos da
comunicagdo e do conforto

Conspirac¢ao do silencio

CONSIDERAR:

.

Principio da honestidade (ndo dizer nada que o doente ndo queira
saber)

Perceber os motivos dos familiares para esta decisdo
Perceber o que entendem do estado da doenca
Estabelecer os custos da conspiragdo do Siléncio:
-Tensdo e isolamento

-N&o falarmos destas questdes dolorosas

ndo impede de elas acontecer

-Virdo muitas situagdes nas quais sera

dificil manter a mentira

-Pode impedir que se sol

possiveis problemas

Oferecer apoio

Em Conclusao :

'

i outra

06-07-2013

Existem pericias de comunicagdo, que devem ser treinadas
A Comunicagdo Adequada é um elemento chave que permite
prevenir e aliviar o sofrimento, proporcionando a maxima
qualidade de vida p |
Perante situacdes prc
que devem ser utilizados

o o

ha protocolos de actuagdo

As aptidoes de Comunicagdo ndo sdo inatas... Podem ser
aprendidas!

Devemos prestar atengdo a quando e como devem ser
utilizadas!

Né&o sdo um mistério... Podem e devem ser consideradas
uma ferramenta a u

Monica Martins - Patricia Agnés
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QUESTIONARIO DE AVALIACAO

Cuidados paliativos- Aspetos da comunicacao e do conforto

A sua opinido sobre esta accdo de formacédo € importante para melhorar a
eficacia/eficiéncia em futuras acg¢des. Assim solicita-se 0 preenchimento deste

guestionario que é andénimo e confidencial.

Responda a cada item colocando uma cruz na coluna do numero que melhor

indicar o que pensa sendo a pontuagédo 1 a mais baixa e a 5 a mais elevada.

Obrigada pela sua colaboracéo.

Classifique o interesse do tema tratado

Classifigue o nivel de conhecimento adquirido para a

melhoria do seu desempenho profissional

Avalie a clareza da comunicacao

Avalie o impacto que os contetdos abordados poder&o ter na

sua atuacao

Classifique os contributos em termos de formagéo

Ha algum tema, no ambito dos cuidados aos doentes em fim de vida que

gostasse de ver abordado numa proxima sessédo? Se sim, qual/quais?
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Indicadores




INDICADOR 1

Nome: Prevaléncia de utentes com presenca da familia na fase de agonia

Principio: indicador com foco nos doentes e familia.

Justificacdo: Tal como a pessoa doente, os membros da familia vivenciam altos niveis de
ansiedade ao longo do processo de doenga grave, motivo pelo qual devem ser igualmente
objeto de cuidados por parte da equipe de cuidados paliativos. O objetivo dos cuidados
paliativos junto da familia consiste em apoia-la na sua fun¢ao de cuidadora, envolvendo-a
nos cuidados a pessoa doente, e prepara-la tanto quanto possivel para a perda. As
necessidades da familia nesta fase de transicdo devem ser identificadas face as suas
especificidades.

Formula:

Total de doentes em fase agénica com presenca da familia

Numero total de doentes internados no servico de urgéncia em fase de agonia
Definicao de termos:

Fase de agonia: A agonia corresponde ao periodo em que se torna mais evidente o declinio
das funcdes vitais, que se pode estabelecer de forma subita ou progressiva, de modo
inexoravel, e que culmina com a morte a curto prazo, normalmente, em horas ou poucos
dias. A probabilidade de morte eminente é maior na presenca de dois ou mais dos
seguintes critérios:

Doente acamado, agravamento da astenia;

Doente semi-comatoso, diminuicao do estado de consciéncia;

Ingestdo minima de fluidos;

Incapacidade para a administracao de farmacos por via oral.
Presenca Familia: Quando o doente esta num internamento, é importante que a instituicio
conceda condi¢des para fomentar bom relacionamento entre a pessoa doente, a sua
familia e os seus amigos Em tempos eram a familia e a comunidade que assumiam o
acompanhamento do doente em fim de vida e é necessario que as familias voltem a ocupar
o lugar que lhes pertencia, para fazer recuar o tabu da morte.

Fonte de dados:

Dados do G.I.A.

Dados do SONHO

Tipo: Indicador de processo inserido no dominio dos cuidados ao doente a morrer/na
agonia

Standard: Indicador positivo; entre 70% a 80%

Comentarios: excluem-se deste indicador, doentes que ndo tem familiares contactaveis ou
com impossibilidade de estar presentes.



INDICADOR 2

Principio: indicador com foco nos doentes e familia.

Nome: Prevaléncia dos cuidados prestados 4 boca na fase de agonia

Justificacdo: Dos cuidados de conforto os que sdo mais vezes negligenciados sao os
cuidados prestados 4 boca. Considerando que a falta de higiene oral associada a
xerostomia (muito comum nesta fase de fim de vida), é um factor que diminui claramente
o conforto e bem-estar do utente, percebemos ser de clara importancia intervir junto da
equipa no sentido de melhorar estes cuidados de enfermagem, para que os mesmos se
tornem uma prioridade em nome do conceito de uma “morte digna”.

Formula:

Total de doentes com cuidados a boca

Numero total de doentes internados no servico de urgéncia em fase de agonia
Definicao de termos:

Cuidados a boca: Os cuidados a boca devem ser objeto de atencdo e cuidados rigorosos
uma vez que influenciam a obtencdo de conforto e bem-estar proporcionando maior
qualidade de vida. S3o uma area de interven¢do autébnoma de enfermagem tanto através
da prestacao de cuidados diretos como através dos ensinos a familia.

Fonte de informacao:

Dados do Processo Clinico

Dados do SONHO

Tipo: Indicador de processo inserido no dominio dos cuidados ao doente a morrer/na
agonia

Standard: Indicador positivo; entre 70% a 80%

Comentario: Nio existem critérios de exclusio.
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Analise de conteudo dos questionarios de avaliacao
pedagogica da sessao realizada no S.U.
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Grafico VI- Impacto na Vida profissional

Gréfico VIl - Contributos da formacdo
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Questionario de avaliacao pedagodgica da sessao
realizada na UCSP




AVALIACAO DA SESSAO

Cuidados Paliativos — Principios Basicos

A sua opinido sobre esta accdo de formacédo € importante para melhorar a
eficacia/eficiéncia em futuras ac¢des. Assim solicita-se o preenchimento deste

guestionario que é andnimo e confidencial.

Responda a cada item colocando uma cruz na coluna do nimero que melhor

indicar o que pensa sendo a pontuagéo 1 a mais baixa e a 5 a mais elevada.

Obrigada pela sua colaboracéo.

Classifique o interesse do tema tratado

Classifigue o nivel de conhecimento adquirido para a

melhoria do seu desempenho profissional

Avalie a clareza da comunicacgéo

Avalie o impacto que os contetdos abordados poder&o ter na

sua atuacdo

Classifique os contributos em termos de formagéo

- Ha algum tema, no ambito dos cuidados aos doentes em fim de vida que

gostasse de ver abordado numa proxima sessao? Se sim, qual/quais?




AVALIACAO DA SESSAO

Competéncias basicas de comunicacdo

A sua opinido sobre esta accdo de formacédo € importante para melhorar a
eficacia/eficiéncia em futuras ac¢des. Assim solicita-se o preenchimento deste

guestionario que é andénimo e confidencial.

Responda a cada item colocando uma cruz na coluna do nimero que melhor

indicar o que pensa sendo a pontuagéo 1 a mais baixa e a 5 a mais elevada.

Obrigada pela sua colaboracéo.

Classifique o interesse do tema tratado

Classifigue o nivel de conhecimento adquirido para a

melhoria do seu desempenho profissional

Avalie a clareza da comunicacdo

Avalie o impacto que os contetdos abordados poder&o ter na

sua atuacdo

Classifique os contributos em termos de formagéo

- Ha algum tema, no ambito da comunicacdo com doentes em fim de vida/
familias que gostasse de ver abordado numa proxima sessao? Se sim,

qual/quais?




QUESTIONARIO DE AVALIACAO

O apoio a familia e o apoio no luto

A sua opinido sobre esta accdo de formacédo € importante para melhorar a
eficacia/eficiéncia em futuras ac¢des. Assim solicita-se o preenchimento deste

guestionario que é andnimo e confidencial.

Responda a cada item colocando uma cruz na coluna do nimero que melhor

indicar o que pensa sendo a pontuagéo 1 a mais baixa e a 5 a mais elevada.

Obrigada pela sua colaboracéo.

Classifique o interesse do tema tratado

Classifigue o nivel de conhecimento adquirido para a

melhoria do seu desempenho profissional

Avalie a clareza da comunicacgéo

Avalie o impacto que os contetdos abordados poder&o ter na

sua atuacdo

Classifique os contributos em termos de formagéo

- Ha algum tema, no ambito do apoio a familia que gostasse de ver

abordado numa proxima sessao? Se sim, qual/quais?




QUESTIONARIO DE AVALIACAO

Cuidados Paliativos- Filosofia, Principios e Organizacédo

A sua opinido sobre esta accdo de formacédo € importante para melhorar a
eficacia/eficiéncia em futuras ac¢des. Assim solicita-se o preenchimento deste

guestionario que é andénimo e confidencial.

Responda a cada item colocando uma cruz na coluna do nimero que melhor

indicar o que pensa sendo a pontuagéo 1 a mais baixa e a 5 a mais elevada.

Obrigada pela sua colaboracéo.

Classifique o interesse do tema tratado

Classifigue o nivel de conhecimento adquirido para a

melhoria do seu desempenho profissional

Avalie a clareza da comunicacgéo

Avalie o impacto que os contetdos abordados poder&o ter na

sua atuacdo

Classifique os contributos em termos de formagéo

- Ha algum tema, no ambito dos cuidados paliativos que gostasse de ver

abordado numa proxima sessao? Se sim, qual/quais?




Apéndice 13

Diapositivos das sessoes realizadas na UCSP
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Cuidados Paliativos- Principios Bdsicos

Cuidados Paliativos Sumdrio:
Principios Bdisicols * Cuidados Paliativos- Uma necessidade?

* Cuidados Paliativos- Conceito
* Cuidados Paliativos- Principios Basicos

* Conclusées

UCSP Alameda- Ménica Martins

Cuidados Paliativos-Uma necessidade ? Cuidados Paliativos- Uma necessidade ?
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Cuidados Paliativos- Uma necessidade ?

Regista-se, em todas as regides, uma subida na percentagem de reinternamentos
[entre 2000 e 2003] protagonizada pela populagdo com idade de 65 ou mais anos.

Evolugao % Reinternamentos de >= €5 anos por
00

io da Satde, Abril 2006 (Comisséo para o desenvolvimento dos cuidados
de satde das pe: idosas e cidad&os em situagéo de dependéncia

UCSP Alameda- Ménica Martins

Cuidados Paliativos- Uma necessidade ?

Pessoa Idosa/Doenga Crénica

Situagéio de Dupla Vulnerabilidade

1 em cada 4 1 em cada 5 pessoas
pessoas com 75 ou ' N com 65 ou mais anos
mais anos vive s6 vive s6

Velhice IGUAL a S

Antes da Morte Biolégica
Ocorre a Morte Social e Afetiva

p | i izar os dif tipos de Morte
— Humanizar o fim de vida

UCSP Alameda- Ménica Martins
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Cuidados Paliativos- Uma necessidade ?

- Estes Reinternamentos sucessivos dos idosos sdo um
claro da falta de respostas de cuidados de savde na comunidade

- O recurso & urgéncia e ao internamento hospitalar, tém
constituido a Gnica resposta para o doente idoso/crénico.

A prevaléncia crescente de doenca crénica, avancada e
terminal deve-se a um complexo conjunto de fatores de ordem
demogrdfica, social e de sadde.

- Em 2011: 63,4% dos ébitos em Portugal
ocorreram em estabelecimento de saude

com internamento

(INE, Estdtisticas demogréficas)

UCSP Alameda- Ménica Martins

Cuidados Paliativos- Uma necessidade ?

Determinando que os CUIDADOS PALIATIVOS se assumam com
uma das fronteiras de desenvolvimento dos servigos de sadde.

Sabemos que a prestagdo de Cuidados Continuados e Paliativos:
* Diminui o n° de episédios de urgéncias

Diminui o nimero de internamentos hospitalares

Diminui significativamente as despesas com a sadde

Aumenta o grau de satisfagdo do doente e familia

Garante maior qualidade de vida

Porque tardam tanto tempo a ser implementados nas diferentes regides
do pais?l...
Acredito que dependa sobretudo do contributo de cada um de nés

UCSP Alameda- Ménica Martins




Cuidados Paliativos- Conceito

CONCEITO

Pallium = capa, manto

UCSP Alameda- Ménica Martins

Cuidados Paliativos- Conceito

U [e] I’eSOSfC] cientifica e humanizada & ideia de que U el
I
ndo hd nadc [e] fczer..."

Sdo pela vida. Vivida até ao fim!

Os Cuidados Paliativos tém igual importéncia que os
cuidados obstétricos e/ou neonatais!

Assim... devemos Cuidar o “nascer” e o “morrer” com
idéntica preocupagdo e detalhe!

Os CP tiveram a sua origem em doentes
oncolégicos, mas do ponto de vista ético, todos os
doentes (com as mesmas necessidades) deveriam ter

direito a Cuidados Paliativos!

A VELHICE E O MORRER NAO SAO CURAVEIS, SAO CUIDAVEIS

UCSP Alameda- Ménica Martins

06-07-2013

Cuidados Paliativos- Conceito

...cuidados afives e totais aos pacientes com risco de vida.

W uidados Paliativos
...uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas
familias que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incurdvel e com
prognéstico limitado, através da prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso

a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo sé fisicos,

como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais.”

WORLD HEALTH ORGANIZ 2002) Nacional Cancer Control Programm

UCSP Alameda- Ménica Martins

Cuidados Paliativos- Destinatdarios

Doentes e familia que:

* Tém prognéstico de vida limitada,
* Tém intenso sofrimento,
* Tém problemas e necessidades de dificil resolucdio que exigem apoio
especifico, organizado e interdisciplinar.
Néo scio determinados pelo diagnéstico mas pela situacéo e necessidade do
doente e familia.
Doentes oncolégicos, com insuficiéncia de érgdo, doenga neurolégica

degenerativa, com deméncias, HIV, etc...

UCSP Alameda- Ménica Martins



Cuidados Paliativos- Principios

Controlo
sintomas

DOENTE
E
FAMILIA

Trabalho Apoio &

familia

Comunicagéio
adequada

UCSP Alameda- Ménica Martins

Cuidados Paliativos- Principios

O Apoio a Familia

A experiéncia de uma doenga terminal € um acontecimento de vida que requer
uma adaptagdo quer do préprio doente, quer da familia. Tal como o doente, a
familia também vivencia uma situagéo de crise.

Principais necessidades da familia  (lgton, 2002, p. 70)

1. Informagéo sobre o estado geral e progresso da doenga (atualizada
continuamente)

2. Estar com o doente (ambiente calmo e privado: intimidade)
3. Apoio emocional por parte da equipa

4. Serem assegurados de que se faz tudo pelo doente

5. Conservar a esperanga (metas realistas)

» Apoio no luto

UCSP Alameda- Ménica Martins
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Cuidados Paliativos- Principios

Controlo Sintomdatico
E efetuado com base num modelo de intervengéo holistico, personalizado,
com respeito pela dignidade da pessoa de forma promover a autonomia e
funcionalidade, tendo a familia como parceira. E fruto do trabalho da

equipa multi e interdisciplinar.

dispneia, anorexia, fadiga, obstipagéo...
Sociais — perda do emprego, mudanca de papel, desamparo dos
dependentes...
Psicolégicos — depresséio, medo, ansiedade, culpa...

Existenciais — o porqué, sentido da vida, religido

UCSP Alameda- Ménica Martins

Cuidados Paliativos- Principios

Comunicagdo adequada

A intervencd i ressupde que:
* A comunicagéo é um agente terapéutico muito poderoso

¢ Sem qualidade relacional, néo hé& qualidade assistencial, ressaltando
a importéncia da relagdo de ajuda.

¢ Existem competéncias bdsicas de comunicagdio , como a escuta ativa,
a comunicacdo néo verbal e a comunicacéo de mds noticias que
devidamente utilizadas promovem maior bem estar e adaptagdo do
doente e familia & situagdo de doenga.

* A comunicagéo adequada permite atuar em
situagdes como a conspiragédo do siléncio
* A conferencia familiar é uma forma estruturada

de intervengéo na familia

UCSP Alameda- Ménica Martins




Cuidados Paliativos-Principios

Trabalho de Equipa

Diferentes profissionais
Igualdade/ Diferenciagéo
Lideranga

Linguagem comum
Conhecimentos comuns

Fiiterapeuta

Apoio mituo / Cuidam-se -
Crescimento harmonioso /

formagdo

Obijetivos terapéuticos

UCSP Alameda- Ménica Martins

= MT“&NR'ELMFA P RG BABLT A YERDADE, THAITork B
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Sacerdote
Voluntrios
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Cuidados Paliativos- CONCLUSOES t{k

Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural.
Consideram que o doente vale por quem é, e vale até ao fim.
Reconhece e aceita em cada doente os seus préprios valores e prioridades.
Considera que o sofrimento e o medo perante a morte s&o realidades humanas que
podem ser humanamente e clinicamente apoiadas.
Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliagdo e de
crescimento pessoal.
Sé séio prestados quando o doente e a familia os aceitam.
Respeita o direito do doente em escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado
no final da vida.
Assenta na concegéio central de que néio 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 diagnéstica e terapéutica.
Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual do doente.
E baseado no acompanhamento, na humanidade, na compaixéo,
na disponibilidade e no rigor cientifico.
Centra-se na procura do bem-estar do doente,
ajudando a viver téo intensamente
quanto possivel até ao fim.
Programa Nacional Cuidados Paliativos (DGS, 15-06-2004, p. 5)
UCSP Alameda- Ménica Martins

"AH, SE FOSSE NOVO OUTRA VEZ.

- Nunca ouves ninguém a dizer: Gostava de ter
sessenta e cinco anos.

Sabes o que isso reflete? Vidas insatisfeitas.
Vidas incompletas. Vidas que ndo encontram
sentido nenhum. Porque se encontrares sentido
na vida, néo desejas voltar atrdés. Queres ir
para a frente. Queres ver mais, fazer mais.
Estds mortinho para chegar acos sessenta e
cinco.

Quve, tens que saber uma coisa. Todos os jovens
tém de saber uma coisa.

Se tiveres sempre a batalhar contra o
envelhecimento, vais ser sempre infeliz, porque
isso vai acontecer de qualquer maneira.

R
..O facto é que vais mesmo acabar por
morrer.”

“As tercas com Morrie” de Mitch Albom, 2000

UCSP Alameda- Ménica Martins
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= mibta by aampaes wrddac

em Busca B o
de um destréi o Homem.
Sentido O que o destrdi é o

sofrimento sem sentido.”’
Frankl, 2005

UCSP Alameda- Ménica Martins UCSP Alameda- Ménica Martins

- "Cada um que passa em no avida,
- passa sqz_il_l_EJ'pfpbis cada pessoa é Gnico
~...e nenhuma substitui outra

Cada um que passa em nossa vida...
Passa sozinho,
~ mas néo vai s6,

Xd sO6S...
e P

UCSP Alameda- Ménica Martins
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Competéncias de
Comunicagao

UCSP Alameda  maio 2013 Monica MagTins

Competéncias de Comunicagao

A comunicagao € um processo de criagio e de recriagio de
informagao, de troca, de partilha e de colocar em comum
sentimentos e emogoes entre pessoas. A comunicagao transmite-
e de maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento
verbal e nao verbal, e de modo mais global pela maneira de
agir dos intervenientes’”.

Phaneuf, 2005

06-07-2013

Competéncias de Comunicagao

Sumario:

0 que é a comunicagao
Comunicagao adequada

Estratégias de comunicagao
Comunicagao em Cuidados Paliativos

Competéncias de Comunicagdo

Partilhar
Relagao
Transmissao
Informagao

VV VYV



Competéncias de Comunicagdo

Porqué melhorar a comunicagao ?

Aumenta-se a compreensao e a lembranca do que é dito
Doentes ficam mais satisfeitos

Melhor consentimento informado

Aumenta-se a adesao ao tratamento

A recuperagao da doenga pode ser mais rapida e menos
stressante

(adaptado de Ley, 1988)

Competéncias de Comunicagdo

Barreiras @ comunicagao

06-07-2013

Competéncias de Comunicagdo

Porqué melhorar a comunicagdo ?

Nao serem ouvidos
Nao receberam informagao
Sentiram falta de respeito e falta
de preocupagao pelo seu estado

Competéncias de Comunicagdo

i
YOW R &S MY A M e
TRESMENNOUS PROGRESS




Competéncias de Comunicagdo

Pr

Onde? Pl
Open?  Para gu?

ASSERTIVIDA

AUTENTICIDADE

Cutia?

PERSONALIZACAD

frardo? FEEDBACK

& 2uw?

DISPONIBILIDADE

COMPREENSAGC

SENSIBICIDADE

| ENVOLVIMENTO

VALIDACAO

EXPEORAR

Competéncias de Comunicagdo

Pressupoe:

;?
;?
;;
;;

Disponibilidade

Interesse pelos outros

Estar atento ao que o outro diz

Ouvir até ao fim o que o outro tem para
dizer

Envolvimento fisico

Competéncias de Comunicagdo

v’ Escuta ativa

v’ Feedback

v Comunicagio no verbal
v’ Relagdo de Ajuda

v Assertividade

Equilibrio Pessoa com um
Normal Problema

Efeitos da escuta
Ativa

06-07-2013



Competéncias de Comunicagao

£ importante para saber que estou a ser escutado e para o outro
saber que também esta a ser escutado

“nao percebi”(...) “estd a dizer-me que “(...) “hum-hum”

(...) “sim-sim” (...) “estou a ouvi-lo”(....) “E iss0”

Competéncias de Comunicagao

Contacto visual
Expresso facial

Tom de voz
Postura e movimentos

Toque

Siléncios

Competéncias de Comunicagao

0 comportamento nao verbal pode complementar e

reforcar a mensagem dita OU pode, pelo contrério,
torna-la menos credivel e consistente. Este tipo de
comportamento pode fazer a diferenca
relativamente a forma como o utente se sente
acompanhado e compreendido.

w> MAIS de 75% da comunicagio faz-se com
base nos aspetos ndo- verbais

“ a forma como se diz como
aquilo que se diz”

Competéncias de Comunicagdo

06-07-2013

“Entrar em relagao pressupde estabelecer uma quantidade de dialogo que
implica uma atitude de procura compreensiva e de descodificagio do

quadro de referéncias do outro, isto é, uma escuta atenta, que permite a
cada uma das pessoas em interagdo ter o sentimento de estar realmente

ouvida peitada no nontos de vista.)

(Odete Nunes -1999)




Competéncias de Comunicagao

Assertividade

Pressupde que:

v" Conhego os meus direitos

v" Sou dlaro, conciso e preciso quando comunico
v Uso frases na I* pessoa

v Sou empatico

v’ Respeito os outros

v’ Peco uma mudanga de comportamento

v’ Ofereco-me para mudar

Competéncias de Comunicagdo

Comunicagao em Cuidados Paliativos

Comunicar eficazmente no contexto dos cuidados paliativos
¢ simultaneamente importante e dificil, e constitui um desafio,
porque implica a utilizaggo e desenvolvimento de pericias basicas
essenciais a comunicagao entre o técnico de saide, a pessoa
doente a familia.

Gask, 2000 cit. por Neto |. 2010

Situacdes problematicas de comunicagdo em cuidados paliativos:
Comunicagao do diagndstico e do progndstico

06-07-2013

0 Comportamento assertivo é importante porque: I.

= 0 individuo exprime os seus sentimentos, desejos, opinides e direitos de forma direta,
firme e honesta, respeitando 0s sentimentos, as atitudes e os diFEiIOS dos

outros.

= A conduta assertiva conduz @ realizagﬁo pessoal, pois melhora a autoimagem

e o autoconceito e promove a liberdade pessoal aumentando a qualidade das
relagdes sociais.
= A assertividade induz assertividade, que leva a satisfagdo pessoal conduzindo a uma

boa relagao consigo proprio e com os outros, originando reagﬁes
positivas no meio ambiente

2 Comportamento gera comportamento, “a modificagio da conduta
¢ um meio sistematico para incrementar o comportamento desejavel”

Competéncias de Comunicagao




Competéncias de Comunicagao

- Definigao:

Buckman R.

Competéncias de Comunicagao

Sintese

b

As competéncias de comunicagdo ndo sao inatas, podem ser aprendidas e

treinadas.

Uma comunicagdo adequada por parte do profissional de saiide,
demostra respeito pelo outro, proporcionando alivio do sofrimento e
eneficios terapéuticos para o utente.

Perante situagGes problematicas ha protocolos de atuagdo que devem ser

utilizados

06-07-2013

Competéncias de Comunicagao

I° Preparagao
2° Descobrir o que o doente sabe
3° Descobrir o que o doente quer saber
4° Partilhar a informagao
5° Responder as emogdes do doente
6° Planear o acompanhamento
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“F preciso coragem para levantar e falar,
porém € preciso muito mais coragem para sentar e ouvir”

(Autor desconhecido)

Mdénica Martins
SP Alameda
Maio

Monica Martins UCSP Alameda
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Sumario

* Papel da familia

» Necessidades da familia S =}

* Intervengao com a familia EE'U—
. m B

 Apoio no luto P

¢ As criancas e o luto

Apoiap s Famiua @

AREAS CHAVE DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

e Controlo de Sintomas
e Comunicagao adequada

* Apoio a familia

e Trabalho em equipa

L=\PO)

AR 8 FapiLa, @

A FAMILIA COMO “SUPORTE” DO INDIVIDUG

“A familia desempenha um papel fundamental na saide e na
doenga de um individuo e cada familia encontra o seu estilo

préprio de comunicagio, as suas regras, as suas crencas, bem
como a forma de manter a estabilidade”

(Enelow e col., 1999, cit. Pereira e Lopes, 2005,p.73)

“E na familia que habitualmente o 2
RG] i *“ A familia é o lugar onde cada um
individuo procura o apoio

necessario para ultrapassar as o e G EED e
N pay P encontrar o seu equilibrio”
situagdes de crise que surgem ao
longo das sua vida.”
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Arciana Farma

O DESAFIO das “Novas Familias”

' Familias Familias Recompastas
’ Familia tradicional | monoparentais
~q

b Designa a situagio pos-divércio,
4 FDamﬂla Nuzlear quando o casal se encontra
it eixou de ser  Designam lares que  multiplicado por dois, dispondo o

e tém ndo duas os fihos de dois lares de
Empobrecendo 2 pessoas de sexo  referéncia, aquele onde residem e
solidariedade oposto mas uma © outro onde reside o outro
intergeracional s6, com filhos a  Progenitor;
Processo de  cargo(vilvas ou  Os papéis sociais ligados as
“privatizagio mies solteiras sdo  posicdes parentais ficam de sibito
crescente da vida  0s exemplos mais  repartidos por diversas pessoas;
familiar’” frequentes, E 0 modelo mais frequente da

(85%); (INE, 2000) era (p6s) moderna!

“os meus, os teus

INDIVIDUALISMO

e os nossos filhos™

Irmdos que tém meios-irmios,
diferentes avés, com todas as

implicagdes sociais e
intergeracionais que essa realidade
pressupde;

Aroiag s Famia m

Uma familia FUNCIONAL

aspetos materiais e aspetos emocionais

4

Absorver sentimentos depressivos — capacidade de falar sobre
fracassos, medos sem qualquer receio

Gerar Amor - capacidade de transmitir afeto

Gerar Esperanca — gerar sentimento de confianga

Gerar pensamento - refletir, tomar consciéncia, invocar
experiéncias

Aspetos emocionais que contribuem para o
crescimento/ adaptagao do individuo

Aroiag s Famia m

A DOENCATERMINAL COMO PERTURBADORA
DO EQUILIBRIO INDIVIDUAL E FAMILIAR

A experiéncia de uma doenga terminal é um
acontecimento de vida que requer uma adaptagao
quer do proéprio doente, quer da familia.

Tal como o doente, a familia também vivencia uma
situagao de crise.

Aroiag s Famia m

As principais necessidades e dificuldades
da familia

¢ Apoio emocional e psicologico;

¢ Informacao;

¢ Apoio da parte dos profissionais de salide da
equipa multidisciplinar;

¢ Possibilidade de descanso do cuidador e ajuda
financeira.

Ishii, Yoko, RN (2012) , EAPC-Task Force on Family Carers (2010)
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IAR & [FAMILIA m

INTERVENCAO o
MULTIDISCIPLINAR COM A
FAMILIA

Avaliacdo dos recursos internos da familia, reagio a
doenga, estilos de coping, relagdes familiares e cuidador
principal;Avaliar sobrecarga familiar

Integracdo na equipa de cuidados, acompanhamento e
ensino (alimentagao, hidratagao, higiene, medicamentos);
Valorizagdo e feedback positivo;

Promover comunica¢do entre doente, familia e equipa,
permitir o esclarecimento de duvidas, permitir verbalizagao
de sentimentos relacionados com o cuidar

Esclarecimento acerca dos sinais de agravamento do doente.
“Antecipar”

Agir como elemento facilitador da adaptagio a futura
perda.

Apoiag s Fapjua m

Beneficios para a familia, quando os cuidados
p q
paliativos sao prestados no domicilio:

¢ A familia sente maior satisfagao por participar
ativamente nos cuidados;

¢ Pode realizar os cuidados com maior tranquilidade;

 Sente que respeita a vontade do paciente em
permanecer em casa;

¢ Previne-se o luto complicado/patoldgico.
(FORNELLS, 2000)

“Aqueles que amamos nunca morrem
apenas partem antes de nds” I U I o
Amado Nero

QAR & Fapmiua m

O LUTO:

E consequéncia da perda de uma pessoa ou
coisa amada.

E necessario e cumpre uma fungio de
adaptacao e de restabelecimento do
equilibrio apos a perda

Inclui as perdas e as reagoes caracteristicas
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“O Luto é a maior crise pessoal
que muitas pessoas tém jamais
de  enfrentar (...) com
consequéncias para um ndmero
substancial de pessoas. (...)ndo

é apenas emocional, é também
uma experiéncia fisica,
intelectual, social e espiritual.
(...) é um processo de
transi¢do”

Twycross, 2004

Aroana Fapua @
-

Pontos-Chave na Preparagao do
Luto da Familia -“Papel Facilitador”

« Avaliar as necessidades do doente/familia;
+ Detetar os sinais de sofrimento do doente/familia;

* Perceber como dar resposta a essas necessidades e sinais de
sofrimento;

* Promover a comunicagio;
+ Ajudar a dizer “Adeus”;
¢ Incluir a familia na prestaciao de cuidados;

+ Ajudar a valorizar o que de positivo se passou entre o doente e
a familia, e a ajudar a esclarecer/resolver pontos negativos por
resolver;

¢+ Ajudar a familia a tratar, até ao fim, o doente como pessoa viva,
e ndo como se ja tivesse morrido

Prestar apoio aquando da morte.

1A% FaMILA m

“O encerrar final” : i
As 5 “dltimas tarefas’ importantes

‘Amo-te...’
‘Perdoa-me...’
‘Eu perdou-te...’
‘Obrigada...’
‘Adeus...’

Adapt. de Twycross

AR 6 Famiua ﬁ
PROCESSO DE LUTO
FaseS d (o] I utO (Barbosa, in manual de cuidados Paliativos)

¢ I. Choque / Negacdo

Evitamento

¢ Il. Desorganizacao / desespero
Tomada de consciéncia da perda

« lll. Reorganizacdo /Recuperacio
Restabelecimento
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A Famia i,
POSSIVEIS MANIFESTACOES DO
LUTO

COMPORTAMENTOS

SENTIMENTOS E CONDUTAS

SENSAGOES FiSICAS PENSAMENTOS

Apg

COMO DARAPOIO NO LUTO?
Ap6s a Morte do Doente

¢ Permitir a expressdo de sentimentos, emogdes e
pensamentos (falar das recordagdes);

¢ Falar das possiveis manifestages como naturais;

¢ Ajudar a reorientar as prioridades;

 Facilitar os contactos com estruturas de apoio;

* Fomentar o autocuidado nos familiares;

¢ Naio esperar reagdes idénticas em pessoas diferentes

o Explicar as variagdes de expressao nos diferentes familiares
* Validar, “normalizar” as emogdes intensas

* Permitir repetir a “historia“ tantas vezes quanto necessarias
¢ Permitir questSes e colocar-se a disposicao para

B

esclarecimento de duvidas (“e se...”).
¢ Validar todos os cuidados prestados;

¢ Avaliar se existe a possibilidade de luto complicado ou
patoldgico.
* (80% a 90% sdo Lutos normais)

Fapus @

TIPOS DELUTO ey [0Y

LUtO nOl"mal (80% a 90% sdo Lutos normais)

Luto complicado

* Traumatico, Cronico, Exagerado e Indizivel

Luto psicopatolégico

* Compreende manifestagdes psicopatologicas (Depressao, Mania,
Paranoia, Obsessao, Fobia, etc. )

1Ak & Fappuia m

Luto na Crianca

“As criangas expressam os seus medos sobre a morte de forma
diferente dos adultos.A idade, personalidade, experiéncias
prévias de doenga e morte, as formas de comunicar na familia
e os aspetos culturais tém um peso muito grande na expressGo
do seu sofrimento.”

(Michael Stevens)
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A FaMiLa

REGRAS BASICAS PERANTE UMA
PERDA IMPORTANTE PARA UMA
CRIANCA

Nao mentir
Nao dizer algo que se possa arrepender mais tarde

Naio dizer tudo de uma vez - adaptar informagao a
idade da crianga

Nao associar a morte ao sono ou a uma viagem
Nao associar a morte a uma birra

Se for vitima de uma perda nio esconda a sua dor
Permitir que a crianga fale da pessoa falecida
Usar a palavra morte e eliminar eufemismos
Reforgar a irreversibilidade da morte
Contactar a escola

For.

CONDIGCOES FAVORAVEIS PARA A ELABORAGCAO DE
UM LUTO NORMAL

* Ter um relacionamento seguro com a pessoa que faleceu e com os pais, antes
da perda

¢ Ter recebido inf. Imediatas e seguras sobre o que aconteceu
* Poder fazer perguntas e receber respostas sinceras

* Poder participar, se quiser, nos rituais funerarios...dar oportunidade a crianca
de manifestar tristeza e de os adultos a sua volta poderem partilhar
igualmente a sua tristeza

¢ Manter a presenca de um adulto securizante, que mantenha relagao de
continuidade e as rotinas

¢ O comportamento dos adultos nio se alterar drasticamente.
¢ O adulto que faleceu ter transmitido o afeto a crianga e a aceitagdo da morte.

¢ Permitir que a memoria da pessoa falecida possa surgir através das conversas e
de datas importantes para a crianga.

In Manual de cuidados paliativos

CONCLUSOES

* A doenga de um membro da familia é também a doenca familiar, por isso a
intervengio da equipa ¢ dirigida a ambos

* A prestagdo de cuidados no domicilio,implica a integracdo da familia na
equipa de cuidados, 0 seu acompanhamento e ensino

* Em cada visita a equipa deve valorizar explicitamente os cuidados
prestados pela familia

¢ O apoio aos familiares cuidadores permite promover o ajuste pessoal de
cada um a situagdo,aumentar a capacidade de cuidar e possibilitar uma
adaptagido normal a perda (LUTO)

» O trabalho de luto é um processo de adaptagdo normal e passa por fases
com caracteristicas bem definidas.

* As criangas vivem o processo de luto de forma muito parecida com a dos
adultos

» O luto vivido na infincia pode afetar o processo de desenvolvimento ao
longo da vida
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+ Apontamentos cedidos durante as atividades letivas no mestrado em
cuidados paliativos ESALD

MONICA MARTINS
UCSP ALAMEDA
Junho 2013




Cuidacos
Paliativos

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnés Junho 2013

Cuidades Paliatives

Caso Clinico:

- AD.E, 88anos, estainternada no seguimento de
descompensagdo da sua insuficiéncia cardiaca. Tem mdltiplos
antecedentes: HTA, Cardiopatia isquémica, Diabetes tipo I, AVC
isquémico com sequelas. E cuidada em casa por 2 filhas.

- Adoente esta lucida, foi-lhe colocado ao longo do internamento,
oxigenoterapia por mdscara, sonda nasogastrica e sonda vesical.
Tem periodos de dispneia e de agitacdo. Verbalizou a filha mais

velha vontade de ir para casa.....

O QUE FAZER?

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes

Cuidades Paliatives

SUMARIO:

» Conceito
» Principios
» Organizacdo

06-07-2013

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnes Junho 2013
Culdades Paliatives
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Cuidados Paliatives- CONCEITO Cuidados Paliatives- CONCEITO
Pallium = ca pa, manto “...cuidados e totais aos pacientes com risco de vida...”
TWYCROSS (2003) Cuidados Paliativos
“..tornar menos dificil de suportar, tornar menos “..uma abordagem que visa melhorar a dos
”
duro... doentes e suas familias que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga

incurdvel e com progndstico limitado, através da prevengdo e alivio do

sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento dos
problemas nédo so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e

espirituais.”

WORLD HEALTH ORGANIZATION (2002) Nacional Cancer Control Programm
) ? ) ¥

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013 USCP ALAMEDA Mnica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Cuidades Paltatives-CONCEITO Cutdades Paliatives- CONCEITO

Uma resposta a ideia de que “...jd ndo
hd nada a fazer...”

Sdo . Vivida até ao !

Dama Cicely Saunders
Conceito de Dor Total

Os Cuidados Paliativos tém importancia que os cuidados

Rt 5 Movimento Hospice
obstétricos e/ou neonatais!

1968
Elisabete Kubler Ross
Assim... devemos Cuidar o “nascer” e o “morrer” com Etapas do morrer
preocupacdo e detalhe! ) 1969
7 ) 8
USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnes Junho 2013 USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013



Cuidades Paltatives-CONCEITO

DESTINATARIOS
* Tém prognostico de vida limitada,
* Tém intenso sofrimento,

* Tém problemas e necessidades de dificil resolugdo que exigem
apoio especifico, organizado e interdisciplinar.

Ndo sdo determinados pelo diagndstico mas pela situagdo e
necessidade do doente e familia.

Doentes oncoldgicos, com insuficiéncia de érgdo, doenga neuroldgica
degenerativa, com deméncias, HIV etc...

DOENTE E FAMILIA

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Cuidades Paltatives-CONCEITO

NIVEIS DE DIFERENCIAGAO

AcOes paliativas: nivel basico de paliagdo através de agdes
simples sem recurso a equipa ou estrutura diferenciadas.

Cuidados paliativos: respostas organizadas e planificadas
por equipas com formacdo diferenciada em cuidados
paliativos.

In, Programa Nacional Cuidados Paliativos (DGS, 15-06-2004 )
11

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013
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Cuidades Paliatives-CONCEITO
DESTINATARIOS

Doente em fase terminal: apresenta doenga avangada, incuravel

e progressiva com elevadas necessidades de cuidados de saude
pelo sofrimento associado e, em média, tem uma sobrevida
esperada de 3 a 6 meses.

Doente em ultimas horas/dias de vida (agonia): subgrupo dos
doentes em fase terminal caracterizado por deterioragdo do
estado geral com importantes mudangas clinicas e fisioldgicas
que levardo a morte.

In Manual de Cuidados Paliativos, 2010

USCP ALAMEDA Mnica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Cuidades Paltatives-CONCEITO

Inicic  Tratament: dadrengade base  Abanduing

Modelo de “abandono”

Uiognistics ) MORTF
Gomez-Batiste, 2005
Imitie Tratarmerto 08 doents de tase
e ,

i E 'V ..\-.
e culdsdos pellathves N

Danngston Al du sl soly apsia ma lurn

Modelo cooperativo dos cuidados paliativos,
baseado nas necessidades, ndo no prognostico! ) 2

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013



Cuidades Paltatives-CONCEITO

Controlo

sintomas

DOENTE
E
FAMILIA

Trabalho
em
equipa

Apoio a

familia

Comunicagdo

adequada

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Cuidades Paliativos-PRINCIPIOS

NN

PRINCIPIOS

Afirma a vida e encara a morte como um processo natural.

Encara a doenga como causa de sofrimento a minorar.

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

Reconhece e aceita em cada doente os seus proprios valores e
prioridades.

Considera que o sofrimento e o medo perante a morte sdo realidades

humanas que podem ser humanamente e clinicamente apoiadas.

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013
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Cuidades Paltatives-CONCEITO

A COMUNICAGAO funciona como um agente terapéutico poderoso, e pressupde que
devidamente utilizada promove maior bem estar e adaptagdo do doente e familia a
situagdo de doenga. Facilita a comunicacdo de mdas noticias e permite atuar em
situagdes de conspiragdo do siléncio.

0 APOIO A FAMILIA incluindo o APOIO NO LUTO, pressupde que a familia é parte
integrante da equipa, ela é envolvida nos cuidados e que as suas necessidades sdo
satisfeitas .

O CONTROLO SINTOMATICO pressupde que é efetuado com base num modelo de
intervencdo holistico, personalizado, com respeito pela dignidade da pessoa de forma
promover a autonomia e funcionalidade, tendo a familia como parceira. E fruto do
trabalho da equipa multi e interdisciplinar.

O TRABALHO DE EQUIPA pressupde que diferentes profissionais se colocam em pé de
Igualdade independentemente da sua diferenciagdo, tém uma lideranga ,possuem
linguagem e conhecimentos comuns, apoiam-se mutuamente/cuidam-se, cresce) )
harmoniosamente/ formac3o e tém objetivos terapéuticos comuns.

USCP ALAMEDA Mnica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Cuidades Paliativos-PRINCIPIOS

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

v Assenta na concegdo central de que n3o 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.

v Aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicolégico, social e
espiritual do doente.

v’ E baseado no acompanhamento, na humanidade, na compaixio, na
disponibilidade e no rigor cientifico.

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013



Cuidades Paliativos-PRINCIPIOS

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

v’ S6 sdo prestados quando o doente e a familia os aceitam.

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

v E baseada na diferenciagdo e na interdisciplinaridade.

In, Programa Nacional Cuidados Paliativos (DGS, 15-06-2004, p. 5

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Culdados Paliativos-ORGANIZACEO

ORGANIZAGCAO

“A resposta as necessidades dos diferentes grupos de doentes com doenga
terminal passa pela criagdo de uma rede alargada e integrada de servigos,
que abranja desde o domicilio aos cuidados em unidades de internamento
especificas e em hospitais de agudos, passando pelas instituicbes de
cuidados de longa duracdo”

Gomez-Batiste, 2002

A RNCCI (Dec. Lei 101/2006) ficou responsavel por “assegurar cuidados
a doentes com doengas incuraveis em fase avangada e no final da vida”. )
19

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013
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Cuidades Paliatives

O QUE FAZER ?

Comunicag¢do: conferéncia familiar
Controlo Sintomas: opidides
Suspensdo medidas futeis
Encaminhamento para cuidados
domiciliarios

Monitoriza¢do telefdnica

USCP ALAMEDA Mnica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Cuidades Paltatives-CONCEITO

EM PORTUGAL...

acos Paliativos.
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Cuidados Paliatives-ORGANIZACAO

e Equipas intra-
hospitalares de
suporte em CP

* Equipas
comunitdrias de
suporte em CP

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

¢ Unidades\servigos
de CP

Cuidados Paliatives-ORGANIZACAO

ECSCP

Equipa de CC do
CS de Odivelas

Unidade de
Assisténcia
“— Domicilidria do IPO
de Lisboa Francisco
Gentil, E.P.E. ) 5

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Recursos de CP em

Lisboa
Fonte: APCP

Culdados Paliatives-ORGANIZACAO

ESIHCP

Equipa intra-
hospitalar de Suporte
em CP do HSM

Equipa intra-
— hospitalar de suporte
em CP do CHLC

Equipa intra-
hospitalar de suporte
em CP do IPOLFG

USCP ALAMEDA Mnica Martins e Patricia Agnes Junho 2013

Cuidados Paliatives-ORGANIZACAO
Unidades de

Cuidados Paliativos

Unidade de
— Cuidados Paliativos
do Hospital do Mar

Unidade de
— Cuidados Paliativos
do Hospital da Luz

Unidade de Cuidados
Paliativos S. Bento de
Menni, IHSCJ, Casa de
Saude da Idanha

USCP ALAMEDA Ménica Martins e Patricia Agnes Junho 2013
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Sintese:

“A complexidade do sofrimento e a combinagdo de fatores fisicos,
psicoldgicos e existenciais na fase final da vida, obrigam a que a sua

abordagem, com o valor de cuidado de saude, seja sempre uma tarefa
muItidiscipIinar que congrega, para além da familia do doente,
profissionais de saide com formacdo e treino

diferenciados, voluntérios preparados e dedicados e a propria
comunidade.”

[Programa Nacional de Cuidados Paliativos, DGS, 2004]

)=

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnés Junho 2013

°~J

»Duvidas
»Questoes

»Sugestdes @
?

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnés Junho 2013
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Morrer é parte integrante da vida, tdo natural e
previsivel como nascer.

Mas, enquanto o nascimento é motivo de
comemoragoes e de alegria, a morte transforma-se
num terrivel e inexplicavel assunto a ser evitado de

todas as maneiras.

Talvez porque ela nos lembra, apesar de todos os
avancos tecnoldgicos e do conhecimento, a
vulnerabilidade e fragilidade humana.

USCP ALAMEDA Monica Martins e Patricia Agnés Junho 2013
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Apéndice 13

Diapositivos das sessoes realizadas na UCSP




Cuidados Paliativos - Principios Basicos

Interesse Tema

Nivel de Conhecimento Adquirido

16 16
14 14
12 12
10 10
8 8
6 6
4 4
2 2
0 . — - . 0 . ; . ;
2 3 4 Nao 2 3 4 5 Nao
Respondeu Respondeu
Clareza da Comunicagao Impacto na Vida Profissional
16 16
14 14
12 12
10 10
8 8
6 6
4 4
2 2
0 . : - . s 0 : . : . . s
2 3 4 Nao 2 3 4 5 Nao
Respondeu Respondeu
Contributos da Formagao
16
14
12
10
8
6
4
2
0 . : . s
2 3 4 Nao

Respondeu




N3o Respondeu

Controlo de Sintomas

Comunicagdo

Medidas / A¢des Paliativas

Apoio a Familia / Luto

Andlise de Contetuido da Pergunta Aberta

10

12

14

16




Competéncias Basicas de Comunicacao.

Interesse Tema

Nivel de Conhecimento Adquirido

18 18
16 16
14 14
12 12
10 10
8 8
6 6
4 4
2 2
0 ; ; . 0 ; . ; . .
2 3 4 Nao 2 3 4 5 NET)
Respondeu Respondeu
Clareza da Comunicagao Impacto na Vida Profissional
18 18
16 16
14 14
12 12
10 10
8 8
6 6
4 4
2 2
0 . . . , 0 . . . - . . ,
2 3 4 NET) 2 3 4 5 NET)
Respondeu Respondeu
Contributos da Formagao
18
16
14
12
10
8
6
4
2
0 . . . ,
2 3 4 NET)

Respondeu




N&o Respondeu

Futilidade Terapeutrico

Espiritualidade

Discugdo de Casos e 'Role Play'

Andlise de Contetuido da Pergunta Aberta

12

14

16

18




Apoio a Familia e Apoio no Luto

Interesse Tema Nivel de Conhecimento Adquirido
16 16
14 14
12 12
10 10
8 8
6 6
4 4
2 2
0 : ; . . . . 0 ; . ; . .
2 3 4 5 Nao 2 3 4 5 Nao
Respondeu Respondeu
Clareza da Comunicagao Impacto na Vida Profissional
16 16
14 14
12 12
10 10
8 8
6 6
4 4
2 2
0 . : - . . s 0 : . : . . s
2 3 4 5 Nao 2 3 4 5 Nao
Respondeu Respondeu
Contributos da Formagao
16
14
12
10
8
6
4
2
0 . : . . s
2 3 4 5 Nao
Respondeu




N3o Respondeu

Comunicagdo com Familia em Luto

Discogdo de Casos

Andlise de Contetuido da Pergunta Aberta

10

12

14

16




Filosofia, Principios e Organizacao dos CP

Interesse Tema

Nivel de Conhecimento Adquirido

16 16

14 14

12 12

10 10

8 8

6 6

4 4

2 2

: = i S . —
2 3 4 Nao 2 3 4 5 Nao

Respondeu Respondeu

Clareza da Comunicagao Impacto na Vida Profissional

16 16

14 14

12 12

10 10

8 8

6 6

4 4

2 2

i - W A N .
2 3 4 Nao 2 3 4 5 Nao

Respondeu Respondeu
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