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“Diz-se que, mesmo antes de um rio cair no oceano, ele treme de medo.
Olha para tras, para toda a jornada, os cumes, as montanhas,

o longo caminho sinuoso através das florestas,

povoados, e vé a sua frente um oceano tdo vasto, que entrar

nele nada mais é do que desaparecer para sempre.

Mas nao ha outra maneira. O rio ndo pode voltar.

Ninguém pode voltar. Voltar é Impossivel na existéncia.

O rio precisa se arriscar e entrar no oceano”

(Osho)






Resumo

O presente trabalho, apresentado a Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias do
Instituto Politécnico de Castelo Branco, para cumprimento dos requisitos necessarios
a obtencao do grau de Mestre em Cuidados Paliativos, é um relatério de Pratica Clinica,
realizado sob a orienta¢do cientifica da Doutora Angela Simdes e coorientacdo da
Professora Doutora Ana Paula Gongalves Antunes Sapeta.

A Pratica Clinica, com a duracdo de 200 horas foi realizada numa equipa de
Cuidados Paliativos Domicilidrios. Foram reservadas 100 horas para a implementacao
do projeto “Capacitacdo dos Cuidadores Informais em Cuidados Paliativos
Domiciliarios”, na mesma equipa.

As vivéncias ativas, personalizadas, humanizadas, associadas a experiéncias em
situagdes diferentes, desenvolvem habilidades e competéncias especificas na area dos
cuidados a doentes em fim de vida e, no seu domicilio, para mim, era uma novidade. As
rotinas associadas a equipa/doente/familia observando procedimentos, comunicando
e gerindo as dificuldades, sdao contributos importantes para a qualidade da prestacao
dos cuidados e, acima de tudo, para a capacitacao dos cuidadores.

O facto de exercer fun¢des numa Unidade de Internamento em Cuidados Paliativos
foi fundamental para a escolha do local de estagio. Integrar o dia-a-dia das familias e
doentes em situacdo de fim de vida em contexto domiciliario, tomando consciéncia da
realidade do cuidador informal, foi uma etapa imprescindivel para a recolha de
informacdo. Para a capacitacdo dos cuidadores foi fundamental a realizacdo da
formacao/curso basico com o tema “Capacitacdo dos cuidadores/familiares de doentes
em cuidados paliativos”, complementada com a elaboracdo de um documento em
suporte de papel, “Manual do Cuidador Informal em Cuidados paliativos Domicilidrios”.
Este manual representa uma ferramenta de consulta imprescindivel, quando a
fragilidade psiquica se apodera dos cuidadores, porque sintetiza informag¢do sobre
cuidados, sintomas, estratégias de acao, contactos, apoios da comunidade, etc.

Durante o estagio integrei uma equipa multidisciplinar de cuidados paliativos e
desempenhei as fung¢des que me proporcionaram o desenvolvimento de técnicas,
complementadas com o uso dos conhecimentos tedrico-praticos, adquiridos ao longo
do curso, nas areas chave dos cuidados paliativos: comunicacgao, controlo de sintomas,
apoio a familia e trabalho de equipa.

Este documento é um testemunho que representa uma reflexao pessoal e
profissional sobre a forma de viver e sentir os cuidados paliativos.

Palavras-chave:

Pratica Clinica; Cuidados Paliativos; Domicilio; Cuidador/familiar; Capacitacao
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Abstract

The present work is presented to the Superior School of Health Dr. Lopes Dias of
the Polytechnic Institute of Castelo Branco, to meet the requirements necessary to
obtain the Master's degree in Palliative Care. This is a report of Clinical Practice
conducted under the scientific guidance of the Doctor Angela Simdes and the co-
orientation of Professor Doctor Ana Paula Gongalves Antunes Sapeta.

The Clinical Practice, with a duration of 200 hours, was performed on a team of
Home Palliative Care. 100 hours were reserved for the implementation of the project
"Capacitation of Informal Caregivers in Palliative Care at Home," in the same team.

The active experiences, custom and humane associated to experiences in different
situations, develop skills and specific skills in the area of health care to patients at the
end of life and in their home. For me, this was a novelty. The routines associated with
the team/patient/family, observing procedures, communicating and managing the
difficulties are important contributions to the quality of the provision of care. Most
importantly, for the capacitation of caregivers.

The fact that I exercise functions in one unit of hospitalization in Palliative Care was
fundamental to the choice of location of the internship. To integrate in the day-to-day
lives of families and patients in end of life care in context, becoming aware of the reality
of informal caregivers, was an essential step for the collection of information. For the
capacitation of caregivers was fundamental to the achievement of training/basic
course with the theme "Capacitationof Caregivers/Family Members of Patients in the
Palliative Care”, complemented with the elaboration of a document on paper, "Manual
of Informal Caregivers in Palliative Care at Home". This manual is an indispensable tool
for consultation, due to the mental fragility unease of caregivers, because it
summarizes information about care, symptoms, strategies of action, contacts,
community support, etc.

During the internship I was in a multidisciplinary team of palliative care and I
exercised functions that resulted in the development of techniques, that complemented
with the use of theoretical and practical knowledge acquired throughout the course, in
key areas of palliative care such as: communication, control of symptoms, support for
the family and team work.

This document is a testimony that represents a personal and professional reflection
on how to live and feel the palliative care.

Keywords:

Clinical Practice, Palliative Care, Home, Caregivers/Familiar, Capacitation.
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Relatério e Pratica Clinica
Capacitacdo dos Cuidadores em Cuidados Paliativos Domiciliarios

1.Introducao

O progresso tecnologico, aliado aos avangos da medicina ao longo do século XX, e a
melhoria das condi¢des de vida, ditaram um aumento da longevidade e uma maior
prevaléncia das doencas crénicas. A morte passou a acontecer no final de uma dessas
doencas. A intensa luta pela busca da cura e a sofisticacdo dos meios tecnolégicos e
terapéuticos contribuiram para uma cultura de negacdo da prépria morte, deixando
para segundo plano interveng¢des que promovam um fim de vida condigno (Neto,
2016a).

Esta cultura de desumanizacdo da medicina moderna levou a criacdo de um
movimento de cuidados paliativos (CP) no final da década de 60, iniciado por Cicely
Saundres em Inglaterra e um pouco mais tarde nos Estados Unidos da América, por
Elisabeth Kiibler-Ross, com uma abordagem holistica da pessoa doente (Matsumoto,
2009).

As doencas cronicas, incuraveis e progressivas também sdao uma realidade no
contexto portugués, em geral e no interior rural do pais, em particular. Na maioria das
vezes, apresentam um processo evolutivo prolongado, com necessidade de cuidados
de satde que ndo tém em vista a cura mas sim a manutencdo de qualidade de vida.
Como referem (Barbosa & Neto, 2010), os cuidados paliativos passaram a ser a
resposta as necessidades destes doentes, como forma de prevenir sintomas
indesejaveis e proporcionar tratamento adequado, diminuindo o sofrimento do doente,
da familia e respeitando, de forma inquestionavel, a vida humana.

Para cuidar deste tipo de doentes, com mais e melhor qualidade, ingressei no 52
Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias
(ESALD), do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB), como condi¢do para a
obtencdo do grau de Mestre. Assim, ap0s a conclusao da componente de Pratica Clinica
(PC) do plano de estudos e respetiva aprovacdo, sera entregue um Relatério
aprofundado com a descricao das atividades desenvolvidas e competéncias adquiridas
durante a PC, tendo como base o trabalho desenvolvido e a consecucdo dos objetivos
tragados no Projeto de PC.

A Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos da Terra Fria (UDCP TF) foi o local
escolhido para a realizagdo da PC, pelos critérios de qualidade e experiéncia na
prestacdo de CP aos doentes com doenca cronica progressiva e terminal, em contexto
domiciliario. A PC compreendeu 200 horas (cerca de 37 turnos) em PC e 100h para a
implementacdo do projeto “Capacitacdo dos Cuidadores Informais em Cuidados
Paliativos Domiciliarios” na UDCP TF e na Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos
do Planalto Mirandés (UDCP PM). A partilha de experiéncias foi proficua para todos
(aluna, equipa onde foi desenvolvido o estagio e servico onde exerce fungdes
profissionais), ao tirar partido das novas competéncias adquiridas. Tive a percecao
que, apoiar/cuidar o doente em fim de vida, responsabilizando a sua familia,



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

representa qualidade de vida para todos. Dominar metodologias que a experiéncia
pratica proporciona, em complementaridade com o conhecimento cientifico, sdo uma
mais-valia para o profissional, para a equipa multidisciplinar e, acima de tudo, para o
doente. Poder colocar toda essa aprendizagem ao servico dos CP foi um grande desafio.

A escolha do local de estagio esta subjacente a motivagdo pessoal e profissional. O
repto de integrar uma equipa com esta tipologia, como membro ativo, foi empolgante.
Profissionalmente, presto CP a doentes internados numa Unidade de Internamento em
Cuidados Paliativos (UICP), identifico-me com esta forma de cuidar. Por isso, classifico
esta experiéncia, fora da minha zona de conforto, como um marco na minha carreira.
Nao foram apenas os objetivos académicos que impulsionaram a minha decisao, o
saber cuidar mais e melhor e evoluir nos procedimentos intrinsecos ao cuidado destes
doentes era uma inquietacao antiga.

Os CP, para além de uma filosofia de cuidados, sdo também um sistema organizado
e estruturado de prestacdo de cuidados a pessoas portadoras de doenca grave ou
incuravel, em fase avancada e progressiva. Prestados por equipas multidisciplinares,
segundo o modelo colaborativo e integrado. Adequados as necessidades
multidimensionais dos doentes e das familia, permitindo que o doente seja cuidado até
ao fim da vida onde desejar (nomeadamente o domicilio), prevenindo a exaustdo
emocional e fisica do cuidador e o acompanhamento no luto (APCP, 2016; CNCP, 2016).

O domicilio é considerado o lugar privilegiado para viver a ultima etapa da vida,
rodeado da familia, dos amigos e das lembrangas significativas. O doente mantém o seu
papel social e familiar, ndo se sente isolado e a familia participa ativamente nos
cuidados, as suas necessidades sao tidas em conta, diminuindo, assim, a dor e o
sofrimento depois da partida (Gongalves, 2011). A familia constitui o suporte e o
equilibrio para ultrapassar os momentos de crise (Fernandes, 2016), é o principal pilar
de apoio a pessoa em situacdo de doenca.

O cuidador informal/familiar é, normalmente, uma pessoa com uma forte ligacao
afetiva ao doente mas ndo possui formacao/preparacgao especifica. Cabe a equipa de CP
proporcionar essa formacdo, para que adquira as competéncias necessarias que
permitam garantir a qualidade dos cuidados prestados.

A capacitacdo dos cuidadores em CP domicilidrios é, pois, de fundamental
importancia para proporcionar cuidados com a maxima qualidade e dignidade. Deve
existir uma estreita cooperacao entre a equipa multidisciplinar de cuidados, o doente
e o cuidador, agindo em conjunto, para proporcionar o maximo de qualidade de vida e
a diminuic¢do do sofrimento.

O projeto de intervencao foi desenvolvido no sentido de capacitar os cuidadores
informais/familiares para o cuidado do doente paliativo no domicilio, com a realizagao
de uma formacao/curso basico para cuidadores que, devido a pertinéncia e a adesao a
iniciativa houve necessidade de realizar trés acdes de formacao. Também foi elaborado
um Manual do Cuidador Informal em Cuidados Paliativos Domicilidrios com
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informacdo abreviada sobre os cuidados a prestar ao doente, como controlar os
sintomas, as estratégias de apoio no luto, os contactos e os apoios da comunidade.

Este trabalho encontra-se dividido em duas partes. A primeira parte corresponde a
descricdo do modelo de organizacdo e funcionamento do servico onde realizei o
estagio, a sua caracterizacao e a reflexao critica, as competéncias adquiridas nas areas
chave dos cuidados paliativos (comunicagao, controlo de sintomas, apoio a familia e
trabalho em equipa). A segunda parte carateriza a minha escolha no que diz respeito a
area tematica (Capacitagdo dos Cuidadores Informais em Cuidados Paliativos
Domiciliarios), onde desenvolvo uma revisdo integrativa acerca do tema, descrevo o
projeto de intervencao/formacao que desenvolvi, com descricao de todas as etapas que
lhe dao consisténcia e traco algumas conclusdes sobre o trabalho realizado.

De acordo com o Regulamento do Mestrado em CP, com a elaboracgao deste trabalho
pretendo:

e Avaliar, de forma critica, a tipologia e o0 modelo de organizacao do servigo
onde foi realizada a PC;

e Refletir sobre as competéncias por mim adquiridas nas areas chave dos
cuidados paliativos (controlo de sintomas, comunicacdo, trabalho de equipa e
apoio a familia);

e Descrever, de forma fundamentada, as diferentes etapas do projeto de
intervencao/formagao desenvolvido no servico (diagnostico de situagdo, tema,
problema, objetivo, plano pedagdgico da formacdo e da operacionalizagdo e
avaliacao);

e Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade ao doente paliativo e a sua familia;

e (Capacitar os cuidadores informais para a prestacao de cuidados de qualidade ao
doente paliativo no seu domicilio, sempre em colaboracdo com a equipa
multidisciplinar de CP.

Para a elaboracao deste relatdrio contribuiu a pesquisa bibliografica em fontes de
informacgdo, com recurso a artigos cientificos de autores de referéncia em CP, obras e
sites na internet, a conteudos lecionados nas unidades curriculares do curso e
conversas informais com a orientadora do estagio.

Para a elaboracdo e referenciacao bibliografica utilizei a norma APA, 62 edicao,
norma internacional para elaboracdo de referéncias bibliograficas desenvolvida pelo
mais importante organismo de normalizacgdo do mundo, a International Standards
Organization (ISO).
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Parte I- Pratica Clinica

2. Modelo de Organizacao e Funcionamento

Os CP constituem uma resposta estruturada e organizada das necessidades dos
doentes na fase final da vida (DGS, 2004). A premissa fundamental é proporcionar e
assegurar a maxima qualidade de vida possivel aos doentes que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel com progndstico limitado (ANCP, 2006).

Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, os CP sao cuidados globais,
prestados por equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em
situacdo de sofrimento, decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva, bem como as suas familias, com o objetivo principal de promover o seu
bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencao e alivio do sofrimento fisico,
psicolégico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce e no tratamento

rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e espirituais (Lei
n252, 2012).

Como referem Barbosa e Neto (2010), os cuidados paliativos passaram a ser a
resposta as necessidades destes doentes, como forma de prevenir sintomas
indesejaveis e trata-los adequadamente, diminuindo o sofrimento do doente, da familia
e respeitando de forma inquestionavel a vida humana.

Estes cuidados sdo prestados por equipas multidisciplinares, constituidas por
médicos, enfermeiros, psicologicos, assistentes sociais com formagao propria e treino
adequado e com os seus multiplos “olhares” e a sua percecdo individual, realizam o
cuidado de forma abrangente (Matsumoto, 2009), respeitando as necessidades e
desejos do doente e da familia.

Os CP ndo dizem respeito apenas a todos os aspetos das necessidades dos doentes
mas também as necessidades da familia e dos cuidadores (WHO, 2002). A familia, como
grupo de pessoas com significado afetivo para o doente, assume um papel fundamental
no apoio aos doentes terminais e a evidéncia mostra que sofrem também o impacto da
doenca. Assim, a familia é simultaneamente prestadora e recetora de cuidados (Neto,
2016a).

A pratica de CP assenta nos seguintes principios:

e Afirma avida e aceita a morte como um processo natural, ndo a antecipando ou
retardando;

e Os cuidados sdo globais, totais e continuados, tém em conta os aspetos fisicos,
emocionais, sociais e espirituais, controlando a dor e os outros sintomas
causadores de sofrimento;

e O doente e a familia sdo cuidados de forma indissociavel, sempre com uma
abordagem sistémica;
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e O conforto, a qualidade de vida, a promog¢ao da dignidade e a adaptacdo as
perdas sentidas sdo objetivos principais da intervenc¢ao em CP;

e Os cuidados devem ser ativos, reabilitadores e promotores da autonomia,
proporcionando um sistema de suporte que ajude os doentes a viver tao
ativamente quanto possivel até a morte. Sempre com a utilizacdo do trabalho
em equipa multidisciplinar, para abordar as necessidades do doente e da
familia, incluindo no processo de luto;

e Proporcionar um sistema de suporte e de ajuda familiar para que esta consiga
lidar com a doenga do seu familiar e com o seu proprio luto;

e Devem ser norteados de critérios de efetividade, eficiéncia e eficacia e sempre
suportados por evidéncia cientifica e com aloca¢do racional dos recursos
(Capelas, Neto & Coelho, 2016).

Nos CP sdo consideradas quatro areas basilares e de igual importancia, ndo se
subestimando nenhuma delas na pratica dos CP de qualidade. Sao elas: o controlo de
sintomas, a comunica¢do adequada, o apoio a familia e o trabalho em equipa. Para que
se possaresponder com eficicia a todas estas areas é necessario ter forma¢ao avangada
e especifica, assente em competéncias técnicas, indissociaveis de competéncias
clinicas, comunicacionais, éticas e de gestdo de casos. Essas competéncias aglutinam-
se através de valores e atitudes fundamentais, como sejam o respeito pela autonomia
do doente, a compaixdo e o compromisso com o acompanhamento do doente e da
familia (Neto, 2016a).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estima que, anualmente, mais de 40
milhdes de pessoas necessitam de CP em todo o mundo (CNCP, 2016). Por isso tem
vindo, ao longo dos anos, a alterar a filosofia preconizada para a organizacdo dos
servicos de CP, com base em diversos modelos de atuacdo. A melhoria continua da
qualidade, a eficiéncia e o custo-efetividade dos CP estdo inteiramente relacionados
com os modelos de intervencgao utilizados, respondendo assim, em qualquer momento,
as necessidades dos doentes e dos familiares, tendo sempre presente o alivio do
sofrimento e o incremento da qualidade de vida (Costa, 2011).

“Tradicionalmente, os Cuidados Paliativos eram vistos como sendo aplicdveis
exclusivamente no momento em que a morte era iminente. Hoje sdo oferecidos no estdgio
inicial de uma doenga progressiva, avangada e incurdvel” (Simoes, 2013, p.40).

A esta filosofia esta subjacente um modelo de intervencao que estabelece medidas
de acdo, desde o diagnostico da doenga, assumindo um papel que se intensifica
gradualmente em funcao das necessidades do utente (APCP, 2006). Presentemente, o
modelo que vigora designa-se de Modelo Cooperativo com Intervencao nas Crises
(figura 1). Ele integra a terapéutica paliativa, sempre que se justifique, desde o
aparecimento da doenca e ainda que a terapéutica predominante seja a curativa.
Inversamente, admite-se, esporadicamente e em situacdes de crise a terapéutica
curativa, quando a intervencdo paliativa é predominante na fase terminal da doenca e
preconiza também o apoio no luto. E considerado o modelo mais adequado e para o
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qual os modelos de intervencao especifica em CP deverao evoluir, isto é, incorpora uma
permanente colaboracgao e articulagdo, com acessibilidade constante dos dois tipos de
intervencao curativa e paliativa, desde o inicio da doencga (Capelas et al., 2016).

3

Diagnstico y

Cuidados em
fim de vida

Figura 1 - Modelo Cooperativo com Intervencao nas Crises. Adaptado de Capelas et al. (2016a)

“E hoje internacionalmente reconhecido que, quando aplicados precocemente, os CP
trazem beneficios para os doentes e as suas familias, diminuindo a carga sintomdtica dos
doentes e a sobrecarga dos familiares/cuidadores” (CNCP, 2016, p.12). A intervenc¢ao
paliativa por parte da equipa de CP carateriza-se por intervir em diversos momentos
da doenga, desde o seu diagnoéstico, sempre que a sua presenca seja pertinente.

Este é o modelo utilizado na UDCP TF, onde decorreu a PC. Pode-se constatar a sua
eficacia, encontrando-se perfeitamente assimilado pela equipa de profissionais e
ambientado no funcionamento do servigo. A multiplicidade de doentes, de doengas e
de diferentes niveis de intervengdo justificam essa mesma abordagem. Se, por um lado,
a equipa presta apoio a varios doentes oncolégicos, em fase muito avancada, em
contrapartida, também sdo seguidos doentes com deméncias ainda na fase inicial, com
acidentes vasculares cerebrais (AVC) com potencial reabilitativo, com insuficiéncias
cardiacas e respiratorias em fase avancada, com crises de intervenc¢des curativas e
doentes oncoldgicos em tratamento curativo.

Alguns doentes acompanhados pela equipa, com o objetivo de aliviar o sofrimento
e fomentar o bem-estar, tanto quanto possivel, recebem uma intervencao curativa em
articulagdo com a interven¢do paliativa, funcionando na perfeicdo. Para melhor
clarificar, sugere-se o caso da Sr? A, doente paliativa com diagndstico de
adenocarcinoma do célon, em estadio IV, diagnosticado em meados de 2014,
acompanhada pela equipa desde o inicio de 2015. Esta doente encontrava-se a realizar
Quimioterapia (QT). Palliative Performance Scale (PPS) de 70% e Eastern Cooperative
Oncology Group (ECOG) 1. No periodo da PC foi efetuada uma visita domiciliaria (VD).
A doente apresentava uma lesdo ulcerada com necessidade de penso, a cada segundo
dia, agravamento da dor abdominal e desconforto na regido do hipocoéndrio esquerdo.
A atitude da doente, perante a doenca, deteriorou-se. Nessa visita prestamos apoio
emocional a doente e a familia que também se apresentava emocionalmente debilitada
e receosa do futuro. Foi revisto o plano terapéutico e ajustada a medicagdo analgésica.
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Quando a equipa iniciou a intervencdo junto desta doente e da sua familia, ainda se
encontrava a realizar ciclos de QT (tratamento curativo), tinha acompanhamento
paliativo para monitorizacdo, controlo sintomatico, otimizac¢do e gestao terapéutica e
manutencdo da sua qualidade de vida. Os dois tratamentos funcionavam em perfeita
harmonia.

A Sr2 I, doente nao oncolégica, com Insuficiéncia Cardiaca estadio IV, com doenga
severa das valvulas mitral e adrtica, com fratura recente do colo do fémur a direita,
anemia cronica e fibrilagdo auricular (hipocoagulada), é uma doente consciente,
colaborante, dentro das suas possibilidades e orientada no tempo e no espago, com
bom estado geral, deambula com dificuldade com o auxilio do andarilho. A doente
realiza reabilitacdo funcional duas vezes por semana, com a fisioterapeuta da equipa,
uma vez que apresentava diminui¢cdo da forca muscular mais acentuada no membro
inferior direito devido a fratura. Neste caso temos uma intervencao reabilitadora e
promotora de autonomia, numa doente com doenca incuravel, em fase avancada
(doente paliativo) para a ajudar a viver tao ativamente quanto possivel.

Foi importante clarificar o modelo de intervencao adotado para se compreender o
funcionamento do servico/equipa, onde esta incrementada a melhoria continua da
qualidade através da avaliacdo da eficacia, da efetividade, da eficiéncia e do custo-
beneficio das suas intervencgoes.

Com o aumento das doengas cronicas incapacitantes e irreversiveis é fundamental
uma Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) que dé respostas no alivio ao
sofrimento dos doentes e que ofereca as populacdes uma abordagem mais adequada
face aos seus reais problemas (CNCP, 2016). A RNCP é coordenada a nivel nacional,
pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP) e a nivel regional pelas
Administracdes Regionais de Saude (ARS) (Decreto-Lein.2 173, 2014).

Na RNCP conforme o modelo colaborativo e integrado, as equipas especificas em CP
monitorizam os doentes com necessidades mais complexas, uma vez controlados e
estabilizados os problemas que motivaram a referenciacao para CP, os doentes devem
ter alta voltando a ser admitidos se a complexidade dos seus problemas reincidir.
Assim, os doentes de complexidade baixa e intermédia serdo acompanhados pelo seu
médico e enfermeiro de familia, pelas equipas/unidades da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) ou por outras equipas terapéuticas, assegurando a
Abordagem Paliativa adequada as suas necessidades, podendo receber a consultoria e
o0 apoio das equipas especializadas em CP, quer comunitarias quer hospitalares (CNCP,
2016).

Aos trés niveis de cuidados de saude existentes Cuidados de Saide Primarios (CSP)
Cuidados Saude Hospitalares (CSH) e Cuidados Continuados Integrados (CCI)) é
garantida e intervencdo em CP de qualidade, com acesso rapido e facil, adequados as
necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais dos doentes e das familias.

Segundo a European Association for Palliative Care (EAPC), devem considerar-se
pelo menos dois niveis de diferenciagio em CP: A Abordagem Paliativa e Os CP
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Especializados (Radbruch et al,, 2010). Em Portugal também sdo esses os niveis de
diferenciacdo, conforme a CNCP e sao planeados segundo o Plano Estratégico de
Desenvolvimento de Cuidados Paliativos (PEDCP) para o biénio (2017-2018), tendo
em conta a especificidade da realidade nacional, a etapa de evolugdo dos CP e as
diretrizes da EAPC (CNCP, 2016).

A Abordagem Paliativa é utilizada nos servicos nao especializados em CP, onde os
doentes sdo tratados ocasionalmente com necessidades paliativas, integram medidas
farmacologicas e ndo farmacoldgicas de controlo da dor e de outros sintomas e
estratégias da comunicacdo. Segundo o CNCP, deve ser transversal a todos os
profissionais de saude, possuirem competéncias em CP, com formacao basica. Os
profissionais de saude que trabalham nos CCI, nos CSP e em alguns servigos
hospitalares (Oncologia, Medicina Interna, Hematologia) devem dispor de formagdo
intermédia, para poderem tratar os doentes e encaminhar os casos mais complexos
para outros niveis de diferenciagdo (CNCP, 2016).

Os CP Especializados sao prestados por Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP), Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) e UICP. Estas equipas fazem acompanhamento clinico dos doentes
e das familias, consultadoria/assessoria a outros profissionais em articulagdo com
Universidades, Escolas Superiores de Satde e Centros de Investigacdo com o objetivo
de desenvolver o ensino, a investigacdo e a divulgacao dos CP. Estes profissionais de
saude devem ter formacdo avan¢ada em CP (pds-gradua¢do e/ou mestrado), com
estadgio em unidades /equipas devidamente certificadas (CNCP, 2016).

Estas equipas de CP articulam-se entre si e com outras equipas do Sistema Nacional
de Saude (SNS) para a promog¢do de uma continuidade de cuidados, evitando, assim, o
sofrimento e os sentimentos de abandono. Respeitando as escolhas e preferéncias dos
doentes (Capelas, 2016b). A referenciacdo dos doentes é realizada no sistema
informatico (S Clinico, GestCare e CCI) e/ou por contacto direto, pessoal ou telefdénico,
em situagdes mais urgentes (CNCP, 2016).

O doente e a familia devem ser acompanhados por equipas em CP no local da sua
preferéncia o domicilio ou o internamento em CP atendendo sempre a vontade do
doente. O domicilio é o lugar privilegiado por este tipo de doentes. Segundo Barbara
Gomes do King’s College London, que coordenou um estudo Epidemiologico sobre as
“preferéncias e locais de morte em Portugal em 2010”, refere que “ Em Portugal, a
maior parte, das pessoas morrem no hospital (60%), mas preferiam morrer em casa
(51%), ou em unidades de cuidados paliativos (36%) ” (Gomes, Sarmento, Fernandes &
Higgison, 2013, p.333).

De acordo com o Observatério Portugués de Cuidados Paliativos (OPCP) (2017),
62% das pessoas morrem no hospital e 26% no domicilio. Segundo Capelas, citado por
Campos (2017), afigura-se complicado inverter esta tendéncia, embora considere que
seria necessario prestar um grande apoio aos cuidadores e um grande suporte a nivel
domiciliario, por equipas domicilidrias em CP. A mais recente atualizacdo dos dados
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refere que existem no territério nacional 26 equipas domicilidarias (OPCP, 2017).
Segundo Edna Gongalves, citado por Campos (2017), este nimero representa “uma
grande lacuna” porque a meta tracada para 2018 era ter uma equipa comunitaria para
cada agrupamento de centro de sadde, que dificilmente sera concretizado. As equipas
domicilidrias podem fazer toda a diferenca com a prestacdo de CP programados,
humanizados e de qualidade, que respondam as reais necessidades do doente e da
familia, prestados por uma equipa de profissionais (médico, enfermeiro, psicélogo,
assistente social, fisioterapeuta e assistente espiritual) devidamente habilitados e com
pratica.

0 doente, como foi referido anteriormente, quando tém a oportunidade de discutir
ou de expressar as suas escolhas com a familia e a equipa de cuidados o local de
preferéncia de cuidados em fim de vida, na sua maioria, preferem morrer em casa. Ao
terem a possibilidade de expressar as suas escolhas, manifestam claros sinais de
satisfacdo (Henriques, Martins & Sapeta 2016).

Existem diferencas importantes nas necessidades de CP e assimetrias na cobertura
dos mesmos, apesar dos desafios nacionais. A organizacdo dos servicos deve ser
adaptada as realidades de cada regido, nomeadamente o nimero de mortes, o nivel de
envelhecimento da populacdo, as causas e os locais de morte e as carateristicas
geograficas.

Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, as ECSCP “prestam CP especificos a
doentes que deles necessitam e apoio as suas familias ou cuidadores, no domicilio, para
os quais seja solicitada a sua atuagdo” (Lei n.2 52, 2012, p. 5122). Com o apoio destas
equipas, os doentes podem permanecer nas suas casas, na sua intimidade, rodeados
dos seus familiares, amigos e objetos mais significativos.

A familia, no domicilio, esta familiarizada com os habitos do doente. Desta forma,
sera mais facil corresponder aos seus desejos e as suas vontades. A disponibilidade e a
autonomia para realizar os cuidados sdo maiores e as repercussdes no bem-estar do
doente serdo notorias.

O domicilio ndo devera ser encarado como um lugar menor para a pratica de
cuidados de satide mas antes como um lugar de elei¢cdo, com especificidades inerentes,
exigindo uma preparacao e adequacao técnica por parte dos diferentes profissionais
que desenvolvem apoio assistencial aos doentes que dele necessitam (Neto, 2002).

Para que a prestagdo dos CP no domicilio seja uma realidade é necessario que haja
uma perfeita articulagdo entre o doente, a familia/cuidador e a equipa. Para otimizar a
prestacdo de CP devem estar reunidas as seguintes condigdes:

O familiar deve ter a capacidade de se adaptar a situagdo de doenca grave;

e Os enfermeiros devem visitar os doentes sempre que se justifique, a qualquer
hora do dia e estarem acessiveis através do telefone;

e A equipa de cuidados deve estar capacitada para responder rapidamente a
novos problemas;



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

e Deve existir a garantia de um internamento quando nado existe retaguarda
familiar ou existirem condi¢des adversas a manutencao da qualidade de vida
(Twycross, 2003).

As ECSCP dao resposta a estes doentes, com cuidados de proximidade, humanizados
e de qualidade, no seu ambiente familiar. Requerem um determinado nivel de
organizacdo e diferenciacdo para responderem com cuidados de exceléncia a este tipo
de doentes. Neste sentido, serid efetuada sobre a unidade domiciliaria onde foi
realizada a pratica clinica, uma analise reflexiva sobre a sua contextualizacado,
caracterizacdo fisica e funcional, organizacdo e diferenciacao.

2.1. Justificacao da Pratica Clinica

Para Sapeta, uma pessoa competente é aquela que detém o saber tedrico e o usa
como ferramenta para ter iniciativa, agir com autonomia, com responsabilidade,
mobilizar e transpor os conhecimentos para situacdes novas e resolvé-las com
inovacdo. Tomar decisdes, usar as capacidades e as caracteristicas pessoais em
proveito de melhores resultados, capitalizar a sua experiéncia de vida pessoal, social e
profissional (Sapeta, 2013a). A formac¢do em CP, para a mesma autora é unanimemente
reconhecida por todas as associacdes e sociedades internacionais de CP como o pilar
fundamental da garantia de cuidados de efetiva qualidade (Sapeta, 2013b).

O mestrado em CP foi um desafio grandioso a nivel profissional e pessoal. A
aquisicao de ferramentas tedricas, em complementaridade com a pratica clinica e os
anos de experiéncia como enfermeira em CP, foram determinantes para a obtengdo e a
consolidacdo de competéncias para corresponder ao repto de prestar mais e melhores
cuidados a doentes em fim de vida.

O local onde realizamos a PC e a equipa que nos acompanhara devem ser
ponderados cuidadosamente. A partilha de experiéncias deve ser enriquecedora, quer
para o aluno, quer para a equipa onde o estagio é realizado e, principalmente, para o
servico onde exerce a sua atividade profissional, ao usufruir das novas competéncias
adquiridas. Assim, a equipa necessita ter critérios de qualidade: segundo a Associacao
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) (2006), cada lider de cada grupo
profissional envolvido deve, pelo menos, possuir formagao avangada ou especializada
(com formacdo em sala de aula e estdgios praticos) reconhecida em CP; prestar
cuidados globais através de uma abordagem interdisciplinar, possuir uma
comunicacdo adequada que responda as necessidades do doente e da familia e
promova a maxima qualidade de vida dos doentes.

A minha escolha recaiu numa ECSCP porque acredito que é uma equipa diferenciada
em CP que possibilita a consolidacdo de conhecimentos tedricos e a aquisicdo de
competéncias determinantes na garantia de CP de qualidade. Como exerco a minha
atividade profissional numa UICP, pertencente ao mesmo departamento, as
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expetativas de conhecer a realidade domicilidria em CP eram elevadas. Partilhar,
adquirir e consolidar conhecimentos com uma equipa domicilidria em CP é de
primordial importancia bem como tomar conhecimento dos apoios existentes para
estes doentes e as suas familias, antes da necessidade de internamento e saber que
ajudas existem para aqueles que pretendem viver o processo de morrer no domicilio,
junto da sua familia e amigos.

2.2. Descricao do Periodo da Pratica Clinica

A decisdo de concretizar as 300 horas de PC, na UDCP TF da Unidade Local de Satude
do Nordeste (ULSNE), foi tomada quando foi iniciado o projeto da PC, em dezembro de
2016, em conversa informal com a coordenadora do departamento de CP da ULSNE.
Foi informada de seguida a Coordenacdo Pedagégica do Mestrado, sobre essa
possibilidade a qual emitiu um parecer favoravel, procedendo ao pedido de estagio o
departamento (Anexo I).

O estagio foi dividido em duas fases: a primeira fase consistiu na realizacdao de 200
horas de forma continua, entre 1 de marco e 5 de abril de 2017, no horario dos
profissionais da equipa, habitualmente das 8:30 as 16:30h, conforme a folha de
presencas (Anexo II); a segunda fase foi desenvolvida na mesma unidade, com a
organizagdo/participagdo num Curso Basico em CP, para cuidadores informais, com 8
horas de formagao (Apéndice B)

O projeto de intervencdo surgiu depois de se identificar as necessidades formativas
ao nivel dos cuidadores informais (Apéndice A). Mediante essas caréncias, propunha-
se capacitar os cuidadores informais para a pratica de cuidados aos doentes em CP.

O doente terminal geralmente é dependente de alguém. A manutenc¢do da sua
qualidade de vida exige esforgo e disponibilidade. Essa pessoa é denominada cuidadora
informal, tendo responsabilidades na prestacao dos cuidados, na supervisdo e na
orientacdo (Sequeira, 2010). O cuidador informal segundo Sousa e Cerqueira citado por
Lemos (2012), é aquele que presta cuidados regulares, ndo remunerados e com
auséncia de vinculo formal. Normalmente, estes cuidadores sdo os familiares que, para
poderem prestar cuidados de qualidade ao seu familiar, devem ser dotados de
formag¢do/competéncias.

Como exerco a minha atividade profissional ja ha alguns anos em CP, ndo tive
qualquer dificuldade de integracdo na unidade. Fui calorosamente acolhida por toda a
equipa multidisciplinar. Embora as rotinas fossem diferentes, rapidamente as integrei,
senti uma evolucdo das competéncias adquiridas e o comprimento dos objetivos
previamente tracados. A enfermeira responsavel pela unidade encontrava-se, na
altura, de licenca de maternidade. Por esse motivo, a minha orientacao foi realizada
pela diretora da unidade, profissional altamente qualificada, competente, motivada e
com grande experiéncia na area.
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A PC decorreu durante um més e trés dias de forma continua. Desta forma, pode-se
acompanhar os doentes e as familias sem hiatos, convertendo-se numa experiéncia
proficua para as duas partes, criando relagdoes de confiangca mutua, que foi vantajoso
para o seguimento dos distintos casos clinicos.

No final de Abril decorreu a avaliacdao do trabalho desenvolvido. Uma vez que a
distancia entre a escola e o campo de estagio é consideravel, a avaliacao foi realizada
telefonicamente, entre a orientadora de estagio e a Professora Doutora Paula Sapeta
(Anexo III).

2.3. Caraterizacao do Servico e da Equipa

A UDCP TF é um projeto criado em marc¢o de 2015 com protocolo assinado em 21
de maio de 2015, na presenca do Secretdrio de Estado Adjunto da Saude, Doutor
Manuel Ferreira Teixeira (CMB, 2015). Este projeto nasceu como o resultado de uma
parceria entre a ULSNE, trés camaras de distrito de Braganga (Braganga, Macedo de
Cavaleiros e Vinhais) e a Fundac¢do Calouste Gulbenkian (FCG). A criacdo deste projeto
surgiu como replicacdo de um outro projeto analogo e pioneiro a nivel nacional: a UDCP
PM que integra os concelhos de Vimioso, Mogadouro e Miranda do Douro. Estas duas
unidades estdo integradas no departamento de CP da ULSNE, do qual também fazem
parte a UICP e as EIHSCP existentes nas trés unidades hospitalares da regido (Braganga,
Macedo de Cavaleiros e Mirandela) (SNS, 2016).

A dispersao geografica do distrito de Braganca é uma realidade e, segundo o
Instituto Nacional de estatistica (INE) (2017), tem uma das populagdes mais
envelhecidas do pais, contribuindo para o isolamento dos doentes que necessitam de
CP, ao deslocarem-se com dificuldade aos servicos de saude. Por estes motivos,
justifica-se uma assisténcia de cuidados de proximidade. Isso levou a ULSNE a investir
nos CP domiciliarios, criando também em janeiro de 2017 outra Unidade Domiciliaria
de Cuidados Paliativos em Alfandega de Fé (UDCP AF), no ambito de uma parceria entre
a Camara Municipal e a Liga dos Amigos do Centro de Satude de Alfandega de Fé
(ULSNE, 2017). A ULSNE cabe a coordenacio clinica do projeto, a UDCP TF d4 apoio na
consultoria e assessoria dos profissionais, e na formag¢ao em CP aos cuidadores.

Enquanto equipa, a sua missao foi definida com os seguintes objetivos:

e Intervir no sofrimento global dos doentes com doengas cronicas, progressivas e
incuraveis e da sua familia, através da prestacdo de cuidados ao domicilio de
forma personalizada;

e Utilizar uma abordagem holistica, favorecendo a autonomia do doente e da
familia;

e Trabalhar em equipa multidisciplinar, respeitando os conhecimentos e os
contributos de todos os elementos, com confiancga e espirito de entreajuda.

e Prestar apoio psico-emocional ao doente, familia/cuidador;
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e Apoiar a familia na morte e no luto;

e Proporcionar orientagdes telefénicas;

e Promover o trabalho em parceria e a articulacdo dos recursos da
comunidade.

A UDCP TF tem contribuido para que doentes e familiares residentes nos concelhos
abrangidos pelo projeto beneficiem de CP com qualidade, humanismo e eficiéncia, que
possam permanecer nas suas casas, junto das suas familias, durante o maior tempo
possivel, acompanhados por uma equipa multidisciplinar, constituida por médico,
enfermeiro, psicélogo, assistente social e fisioterapeuta, com o apoio das unidades de
cuidados da comunidade dos trés concelhos abrangidos. A equipa multidisciplinar esta
disponivel 24h por dia e 7 dias por semana.

Sao admitidos na UDCP TF os utentes referenciados: pelos seus médicos de familia,
pelas Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) dos respetivos concelhos,
pelas EIHSCP, pela consulta externa de CP, pela UICP, pelas unidades de internamento
e pela comunidade. A referenciacao é feita mediante pedido de colaboracgdo escrito na
plataforma S clinico, por pedido de colaboracdo escrito em papel e entregue nas
instalagdes da unidade e por contacto telefénico através de vizinhos ou familiares.

Os cuidados diferenciados e especializados prestados ao doente e a familia
englobam as visitas domicilidarias programadas e nao programadas (urgentes),
segundo uma grande periodicidade, dependendo do estddio da doenga, do grau de
sofrimento em que o doente se encontra e do acompanhamento familiar que possui,
efetuam-se das 8h as 16:30h de 22 a 62, o atendimento telefénico e presencial nao
programado (urgéncias) estdo disponiveis 24 horas por dia, 7 dias por semana.

Apoés a referenciacao e verificacdo, se o doente cumprir os critérios para ingressar
nos CP (possuir uma doenca cronica progressiva e incuravel, residir na area de
influéncia da equipa, ter cuidador disponivel para colaborar na prestacdo dos
cuidados), a equipa efetua a primeira consulta no domicilio do doente o mais breve
possivel, com marcac¢ao prévia pelo telefone.

Com a presenca de todos os profissionais (equipa multidisciplinar) e o nucleo
familiar do doente efetua-se a conferéncia familiar, onde se faz uma avaliacao global do
doente e da familia, se identifica o cuidador principal, se faz uma avaliagdo dos
principais sintomas fisicos, sociais e psicolégicos e se delineia um plano de
acompanhamento ao doente e a familia segundo as suas necessidades. O
acompanhamento pode ser ativo (mais regular) ou passivo (esporadicamente),
informando-se de que a equipa estd sempre disponivel para qualquer tipo de atuacao,
fornecendo o guia de acolhimento com os nimeros telefénicos, disponiveis 24 horas
por dia, para onde podem ligar a pedir apoio se necessario e com outras informacgdes
sobre a organizacdo e o funcionamento da unidade.

A UDCP TF é composta por um médico com competéncia em Medicina Paliativa
(MP), disponivel 40 horas semanais. No periodo restante esta de prevencao um médico
hospitalar também com competéncia em MP que assume depois disso, os periodos de
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férias do médico responsavel pelo projeto. A unidade tem duas enfermeiras e uma
fisioterapeuta com formacao avancada em CP. A psicologa e a assistente social
encontram-se em processo de valorizacao profissional, a frequentarem a pods-
graduagdo em CP. Para o funcionamento da UDCP TF durante 24horas/7dias por
semana existe um regime de prevenc¢do das 17h as 8h da manha durante a semana e
todo o fim-de-semana que integra os seguintes elementos: dois elementos de
enfermagem pertencentes a unidade, um enfermeiro hospitalar a exercer fungdes na
Unidade Hospitalar de Bragan¢a (UHB) e na EIHSCP (com formacdo e experiéncia
profissional em CP), cinco enfermeiros a desempenhar fun¢des na ECCI de Macedo de
Cavaleiros, quatro enfermeiros a desempenhar fun¢des na ECCI de Vinhais, uma
fisioterapeuta adjudicada pela Camara de Vinhais, uma psicéloga contratualizada pela
Camara de Braganca e uma assistente social adjudicada pela Camara de Macedo de
Cavaleiros (ULSNE, 2016).

Em dois anos de atividade a equipa ja acompanhou mais de 288 doentes e realizou
mais de 7200 visitas domicilidrias, com uma média de 21 visitas por doente e cerca de
6200 contactos telefonicos, verificando-se uma menor necessidade de hospitalizacao
dos mesmos durante o periodo da doencga (SNS, 2017).

Trata-se de um servico com espago fisico amplo, com quatro secretarias, quatro
computadores e trés armarios, onde é guardado o material clinico e nao clinico.
Dispoe de cofre para guardar os estupefacientes e um frigorifico para guardar alguma
medicacdo que necessita de frio. O material de consumo clinico e nao clinico é pedido
informaticamente na plataforma Glintt ao armazém e a medicagdo a farmacia da ULSNE
uma vez por més, em dias fixos. Sempre que houver alguma necessidade urgente de
material clinico e medicacao é realizado o pedido urgente também na mesma
plataforma. Os processos dos doentes sao duplicados, em papel e informaticamente no
S Clinico. A pertinéncia do papel deve-se a necessidade de se fazer acompanhar para
cada visita domiciliaria, dado que o sistema informatico é fixo e restrito ao servico,
encontrando-se guardados em estantes por area geografica. No final de cada dia sdo
consultados os processos e discutidos os casos clinicos dos doentes e das familias a
visitar no dia seguinte. Assim, quando é realizado o domicilio, ja se tém informacgdes
acerca do estado clinico do doente, quem é o cuidador principal e o apoio que este tinha
por parte da restante familia, na satisfacao das necessidades do doente.

No processo clinico em formato de papel encontram-se as folhas de registo da
continuidade, ficha de admissdao na UDCP TF e folha de registo de escalas. A folha de
registo de sintomas e a folha de registo de vigilancias, medicacao e SOS administrados
eram entregues ao cuidador para ele efetuar o registo, depois de devidamente
capacitado para a sua execucdo. Na VD esse registo era verificado e avaliado, em
conjunto com a avaliacdo do doente e os dados verbais fornecidos por ele e pelo
cuidador. Desta forma, tinha-se um conhecimento correto da evoluc¢do clinica do
doente (Anexo IV).

14



Relatério e Pratica Clinica
Capacitacdo dos Cuidadores em Cuidados Paliativos Domiciliarios

O registo de cada VD é efetuado por ordem cronoldgica pelos varios profissionais,
de modo a facilitar a consulta da evolugao clinica de cada utente, da intervencao
planeada/executada e monitorizacao. O registo informatico é efetuado apos as visitas,
no servigo, no S clinico no processo do doente. A equipa dispde de duas carrinhas para
as deslocacgoes e de trés malas de apoio para levar o material clinico necessario aos
doentes.

No decorrer do estagio tomei consciéncia que este tipo de assisténcia pressupde
uma logistica bastante exigente, desde a preparacao das malas com todo o material
necessario (os stocks nas malas sdo repostos no final do dia, nos locais proprios,
segundo a checlist existente para esse efeito) a distribuicdo das viaturas pelos
diferentes profissionais. Todo o processo requer um planeamento rigoroso e atempado
para que os cuidados fiquem assegurados. E a enfermeira coordenadora do projeto que
faz a calendarizacdo das visitas domiciliarias (VD’s), efetua as orientacdes telefénicas
(OT’s) e em articulagdo com a médica, define as VD’s, a efetuar. O agendamento das
VD’s de luto é da responsabilidade da psic6loga (na primeira semana apds o do funeral
¢ dada a carta de condoléncias a familia em mao, passado um meés é realizado um
telefonema pela psicéloga clinica para marcar consulta de luto, segundo as
necessidades dos familiares).

A cada area geografica (concelho) é atribuido um enfermeiro “gestor de caso”, que
“é crucial para acompanhar com maior proximidade toda a evolugdo e situagdo do doente
e familia e assim prevenir e/ou detetar mais precocemente as intercorréncias” (Capelas
et al, 2016, p. 926) Como o enfermeiro esta mais proximo do utente e da familia, os
cuidados sdo direcionados ao doente e a sua familia, através de uma abordagem
integral, global e interdisciplinar especializada.

Em 2017 a ULSNE assinou um protocolo com a Fundag¢do Portugal Telecom (FPT)
para a atribuicdo de telefones com carateristicas adequadas a pessoas com baixa visdao
e/ou audicdo (designados por PT Decibel) de forma a facilitar a comunicag¢do entre os
doentes, suas familias e a UDCP TF, permitindo melhorar a satide e o bem-estar dos
doentes socialmente desfavorecidos e/ou em situacdo de isolamento através da
disponibilizagdo de meios tecnoldgicos adaptados as suas necessidades (ULSNE, 2017).
A equipa possui um depoésito no Centro de Saude de Santa Maria, onde guarda o
material de ajudas técnicas para empréstimo aos doentes: aspiradores portateis, camas
articuladas, cadeirdes relax, canadianas, tripés, andarilhos, cadeiras sanitarias,
suportes para calcanhares e cotovelos, almofadas anti escaras, luvas de protecao etc.

A equiparetne regularmente, com a finalidade de analisar o funcionamento ao nivel
dos recursos humanos, materiais e técnicos: debater os diversos casos clinicos com o
objetivo de planear ou alterar as estratégias da intervencdo, analisar a pertinéncia da
realiza¢do de formacgdo por parte dos alunos que se encontram em estagio. A formacao
dos profissionais é valorizada e incentivada, através de um papel ativo na formagao em
servico e na formac¢do dos cuidadores, na participagdo em congressos, seminarios e
conferéncias. O dinamismo, o entusiamo e a disponibilidade em adquirir novos
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conhecimentos por parte da coordenadora do projeto contagiam a restante equipa,
realizando formagdes como formadores e docéncia.

O trabalho desenvolvido junto da comunidade permitiu aumentar o nimero de
6bitos no domicilio, diminuir e evitar internamentos que podem expor os doentes a
infecdes hospitalares, prevenir problemas de satide que podem surgir na sequéncia do
seu estado clinico, aumentar a satisfacao das familias pelo trabalho desenvolvido,
promover formagao e informagdo na prestacao dos cuidados aos doentes, familiares e
cuidadores.

A atividade principal da UDCP TF é a prestacao de CP diferenciados, organizados e
planificados. Os recetores sao os doentes e as familias com necessidades complexas.
Por isso, os cuidados sdo prestados por uma equipa multidisciplinar que integra
profissionais altamente qualificados.

A UDCP TF assume-se como uma equipa qualificada na promoc¢ao da assisténcia a
doentes com necessidades paliativas, prestando formacao e sensibilizando a populagao
em geral para a especificidade da problematica dos CP, colaborando com organismos
estatais, sociedades cientificas e profissionais crediveis da area.

No desenrolar da PC constatei que se tratava de uma equipa eficaz, pragmatica, com
objetivos bem definidos e partilhados por todos. E comunicativa, no sentido de
auscultar e emitir opinides construtivas e tem a capacidade de tomar decisdes,
adotando um estilo de lideranca participativa. Senti coesdao e empatia entre as
diferentes pessoas do grupo com repercussoes no relacionamento com os doentes,
cuidadores/familia. As diferencas de opinido eram analisadas e transformadas em
oportunidades de evolugdo e nunca como adversidades geradoras de retrocessos. Para
mim foi grande a satisfacdo de pertencer a este grupo, principalmente porque me
valorizei pessoal e profissionalmente. Gostei do acolhimento e, sobretudo, pude
constatar que se tratava de uma equipa que irradiava orgulho pelo trabalho que
realizava
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3. Competéncias Adquiridas

No inicio, foi elaborado um projeto onde foram descritos os objetivos a atingir e as
competéncias a adquirir na PC. Este capitulo destina-se a enumerac¢do detalhada do
periodo da PC, complementada com a evidéncia cientifica disponivel, sempre que
adequada.

A PC é fundamental no desenvolvimento de competéncias técnicas, cientificas,
relacionais e humanas. Os enfermeiros tém o dever de desenvolver e aperfeicoar as
suas aptidoes/competéncias no exercicio da enfermagem, face ao doente a vivenciar
um processo complexo de doenca grave/incuravel e progressiva, assim como a sua
familia, em todos os contextos da PC, diminuindo o sofrimento, maximizando o bem-
estar, conforto e qualidade de vida (Pereira, 2016).

Para Sapeta “O individuo competente detém o saber tedrico, um Knowhow que lhe
permite ter iniciativa, agir com autonomia, com responsabilidade, mobilizar transpor os
conhecimentos para situagées novas e resolvé-las com inovagdo” (Sapeta, 2013a, p.9).

A competéncia € a capacidade de por em pratica um conjunto de conhecimentos,
comportamentos, capacidades e atitudes, no momento oportuno, que podem ser
divididos em saberes. Implica saber mobilizar, integrar e transferir recursos e
habilidades no contexto profissional (Miranda, 2010; Sousa & Alves, 2015).

Segundo a EAPC, na publicacdao “Core competencies in palliative care: na EAPC
White Paper on palliative care education - part 1:”

A competency is: acluster of related knowledge, skills and attitudes that affects
a major part of one’s job (a role or responsibility), that correlates with
performance on the job, that can be measured against well-accepted standards,
and that can be improved via training and development. (Gamondi, Larkin &

Payne, 2013, p. 89).

As competéncias especificas do enfermeiro especialista em pessoa em situagdo
crénica e paliativa, segundo a Ordem dos Enfermeiros sao:

e (uidar dos individuos com doenga cronica, incapacitante e terminal, dos seus
cuidadores e familiares, em todos os contextos da PC, reduzindo o seu
sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida;

e Estabelecer uma relagdo terapéutica com as pessoas com doenca crénica
incapacitante e terminal, com os seus cuidadores e familiares, de modo a
facilitar o processo de adaptacdo as perdas sucessivas e a morte (Ordem dos
Enfermeiro, 2011).

O saber pessoal em CP abrange toda a informacgao teérica adquirida no contexto do
mestrado, dos cursos, congressos, palestras etc., interligada com a experiéncia anterior
em enfermagem geral e especifica em CP. O aprofundamento dos conhecimentos e das
competéncias garante a prestacao de cuidados, ao doente e a familia com necessidades
paliativas, com a maxima eficiéncia.
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Na prestacdo de cuidados a doentes paliativos os conhecimentos adquiridos pela
experiéncia sao uma mais-valia porque valorizam a tripla vertente de
saberes: saber (dimensao cognitiva), saber fazer (dimensdo operativa/técnica)
e saber ser e estar (dimensao ética e relacional) (Miranda, 2010).

0 enfermeiro deve articular o conhecimento teorico e técnico da ciéncia aos aspetos
afetivos, sociais, culturais e éticos, nas relacdes que estabelece com os doentes em fim
de vida, para desta forma conseguir compreendé-los e respeitd-los como pessoas
frageis e vulneraveis (Ribeiro, 2012).

A PC permitiu a aquisicao, estruturacao e consolidacao das seguintes competéncias:

e Andlise de valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP;

e Avaliacdo e alivio da dor e outros sintomas pela utilizagdo de varios
instrumentos de medida e evidéncia cientifica;

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

e Avaliacdo e controle das necessidades psicossociais e espirituais dos doentes e
da familia;

e Analise em profundidade e atuacao como consultor em aspetos éticos, legais e
culturais inerentes a CP;

e Comunicacdo de forma terapéutica com o doente, os familiares e a equipa de
saude;

e Implementacdo de programas de luto para doentes e familiares;

e Implementacdo, avaliagdo e monitorizacio dos planos de cuidados
personalizados com intervencao coordenada da equipa de CP;

e Promocgdo de programas de formacao em CP para diferentes profissionais de
saude e familiares/cuidadores;

e Estruturacao e implementagdo de programas em CP;

e Avaliacdo da qualidade dos servicos e programas implementados.

3.1. Objetivos Gerais

Os objetivos sdo enunciados claros e explicitos dos resultados que esperamos
alcancar. Devem ser elaborados de modo preciso, evidente e realista, assumindo o
papel de guia orientador. A sua formulacdo permite planificar atividades, orientando a
acao de forma eficaz e otimizando a rentabilidade do tempo para o aluno.

Segundo a World Health Organization (WHO) um objetivo é o resultado desejado
que se pretende atingir. Podem ser definidos objetivos gerais e especificos (WHO,
2017):
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Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na sua prdtica assistencial

Os CP assentam em principios que, na atualidade, sao fundamentais na prestacao
de CP com “eficdcia, efetividade, eficiéncia e pratica baseada na evidéncia” Capelas et al.,
2016, p.918).

No decorrer da PC e na concretizacdo do relatério nao pude deixar de revisar os
contetdos aprendidos na componente teérica do mestrado, em complementaridade
com a experiéncia acumulada ao longo de 7 anos de exercicio profissional numa
unidade de CP, implementando-os na pratica assistencial.

Atuei sempre em conformidade com os principios dos CP e os métodos de trabalho
da equipa multidisciplinar que integrei, no acompanhamento do doente e da familia;

Prestei cuidados a doentes, desde o inicio da doenca em alguns casos, numa
abordagem o mais precoce possivel, juntamente com outras medidas curativas
(quimioterapia e radioterapia), segundo o Modelo Cooperativo com Interveng¢ao nas
Crises como foi referido anteriormente;

A abordagem do doente foi sempre de uma forma holistica (fisica, psicoldgica, social
e espiritual), respeitando os seus desejos e necessidades, pensando na melhor
qualidade de vida possivel no decurso da doenca;

Numa VD ao doente F., portador de pacemaker, a cuidadora/familiar informa-nos
que o doente esta inquieto pelo facto de ter sido informado pelo cardiologista que o
pacemaker se manteria a funcionar ap6s a morte. Queria saber quais os procedimentos
para o retirar ap6s a morte. Ao constatar a inquietacdo que crescia a medida que se
aproximava a finitude do doente, a médica da equipa solicitou uma reunido com a
cuidadora e transmitiu-lhe que a atividade elétrica residual do pacemaker cessava
alguns minutos apds a morte do doente. Por isso, nao deveria ser motivo de
preocupacdo. Na visita seguinte a equipa constatou que a informacdo surtiu efeito
porque a cuidadora nao falou do assunto. Constatamos que ela transmitiu a informacao
ao doente e ele a aceitou com naturalidade.

Contribui para que o doente vivesse tdo ativamente quanto possivel até ao
momento da sua morte, no domicilio, na companhia dos familiares e amigos,
diminuindo os problemas que causavam sofrimento, nomeadamente os problemas
sociais, as dificuldades de acesso aos servigos;

No cuidado do doente, estiveram sempre presentes os aspetos psicologicos
(angustia, depressdo, desespero, etc.) que interferem com evolucdo da doenga, na
intensidade e na frequéncia dos sintomas, bem como na abordagem sob o ponto de
vista espiritual;

No caso da Sr2 |, referido anteriormente, encontrava-se a viver com a filha numa
vila préoxima da sua aldeia, desde que a doenca afetou a sua capacidade de se auto-
cuidar (apds fratura do colo do fémur). A doente apresentava ma adesdo a terapéutica,
valorizava apenas os aspetos negativos da doenca, apresentava queixas face a doenca
ou medicacdo, choro facil e falava com frequéncia da morte, numa tentativa de

19



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

aproximar e preocupar o marido que se distanciou por ter ficado a residir na aldeia,
visitando-a com pouca frequéncia. Nas duas VD’s efetuadas a equipa concentrou a sua
atuacdo no apoio emocional e tentou, por diversos meios, aproximar o marido,
conversou com a filha e o marido para ir viver com elas atendendo a vontade
manifestada pela doente. O marido aceitou visitar a esposa doente com mais frequéncia
mas recusou o pedido da equipa. Alguns dos comportamentos que a doente
manifestava eram para chamar a atenc¢ao de todos os que a rodeavam.

Considerei a morte como um evento natural e previsivel quando se possui uma
doenca crénica incuravel, dando especial relevancia a vida que ainda resta;

Promovi um acompanhamento ativo, acolhedor, respeitoso e empdatico com o
doente e seus familiares, a tomada de decisoes dificeis surgia em espirito de entreajuda,
precavendo procedimentos supérfluos que nao acrescentam beneficios ao bem-estar
do doente como, por exemplo, “a obstinacdo terapéutica” ou outros fatores com o
intuito de atrasar ou antecipar a morte mas aumentando o sofrimento;

Na abordagem do doente tive sempre presente o conceito de dor total (fisica,
psicologica, espiritual, etc.) que causa maior sofrimento, ajudei o doente no seu alivio
através de medicagdo e apoio emocional, estando sempre disponivel;

Promovi o controlo de sintomas, de angustias provocadas por conflitos
interpessoais mal resolvidos, fui mediadora na reconciliagdo de parentes, prestando
apoio emocional ao doente e a familia;

Na PC assisti a um caso clinico que descrevo de seguida, que inclui os aspetos
falados na atividade desenvolvida anteriormente.

Caso clinico 1: doente M., 62 anos de idade, sexo feminino, raca caucasiana

Situagdo fisica: diagndstico de carcinossarcoma do ovario realizou 4 ciclos de
Quimioterapia (QT), o quinto ciclo foi adiado por apresentar ascite volumosa, drenada
por radiologia de intervencao (6000ml), encaminhada para CP da area de residéncia.
Doente consciente, colaborante, dentro das suas possibilidades e orientada no tempo e
espaco, necessitava de ajuda parcial no autocuidado (PPS 60% e ECOG 2).

Situagcdo emocional: conhece o diagndstico e progndstico, encontra-se na fase
psicolégica de depressdao preparatoria, segundo Kiibler Ross. Para Macedo (2004),
citando Kiibler-Ross, esta fase é de isolamento pessoal, ja ndo sendo possivel negar a
doenca, o doente encontra-se debilitado e, com esta reacdo, esta a preparar-se para o
seu fim e para a perda do que mais ama na vida. Nesta etapa o siléncio e uma presenca
amiga sdao fundamentais na ajuda ao doente. Esta depressdo pode ser necessaria para
o doente entrar na fase da aceitacdo do fim da sua vida.

Situagdo familiar: tem uma filha que vive na Madeira com o neto, com a qual tem
uma relacao conflituosa, e nao a quer ver. “Quero estar na minha casinha descansada’.
Também tem um irmdo com quem se dava muito bem mas que a desiludiu. “ Ndo me
acompanhou na doenga, nem no Natal e Ano Novo. Nunca me acompanhou na QT.,
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Percorri aqueles corredores, sozinha”. Tem o apoio de uma empregada doméstica que
se disponibilizou a ficar com ela também durante a noite.

Descrigdo da situagdo: acompanhei a equipa na primeira VD realizada ao Sr2 M.,
(visita de admissdo), apresentava ascite de pequeno volume, com abdémen mole e
depressivel, astenia, tonturas e sudorese noturna, sem dor. Foi delineado um plano de
acompanhamento por toda a equipa multidisciplinar (acompanhamento psicoldgico).
Era vontade da doente permanecer em casa. “Quero ficar na minha casa o tempo que for
possivel e depois ir para a UCP”, com continuidade de cuidados e referia. “ Quero morrer
com dignidade” sem dor. “Ndo quero sofrer. Ndo quero ter dores”. Também referiu ndo
querer visitas, que deixaria cartas para se despedir das pessoas amigas.

Feito o contacto telefénico com a filha, explicada a situacao clinica da mae, referiu
que lhe faltava uma semana para as férias, que viria visita-la nessa altura. Com o irmao
foi realizada uma tentativa de reaproximacdo, mas sem efeito.

A doente, passados alguns dias, foi encaminhada para o internamento, para a
realizacdo de paracentese. E como ja se encontrava mais debilitada e com dores de
nivel 7, ficou internada. No internamento a filha telefonava todos os dias. No dia
anterior a morte, a doente ja ndo conseguiu falar. A filha antecipou o voo para o dia
seguinte, na esperanca de ver a mao ainda com vida. Quando ela veio visitar a mae eu
encontrava-me de servico. Prestei-lhe o apoio emocional, acompanhei-a a mae, levei-
lhe uma cadeira para se sentar junto dela, sugeri que lhe desse a mao e falasse com ela,
mesmo nao obtendo resposta. Ficaram apenas as duas, num ambiente reservado e
tranquilo. A filha sentou-se ao pé da mae, de mao dada e pediu-lhe perdao. Foi realizada
a reconciliacdo entre elas. Passadas algumas horas a doente faleceu, em paz, junto da
filha.

O caso relatado mostra uma situa¢do de conflito mal resolvido que prevaleceu no
seio desta familia, no percurso da doenca. A filha estava longe e o irmdo melindrou a
doente, provocando o afastamento entre ambos, de forma irreversivel. A equipa
mediou o conflito, transmitindo informacdes da evolu¢do da doencga a filha, que por sua
vez correspondia com preocupacao e interesse. No entanto, sé6 conseguiu antecipar a
viagem para a visitar um dia antes da sua morte.

Promovi o acompanhamento dos familiares/cuidadores no seu sofrimento, durante
o periodo de doenca e luto;

A filosofia dos CP segundo Neto (2010) assenta em quatro pilares: Comunicagdo,
apoio a familia, trabalho em equipa e controlo de sintomas. Durante a PC procurei
aplica-los equitativamente, para aumentar a qualidade de vida dos doentes e das
familias.

Demonstrar competéncias na implementagdo de um plano assistencial de qualidade
a pessoa com doenga crénica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social
de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o sofrimento em
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conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colaboragdo com a restante equipa
interdisciplinar

Durante o estagio efetuei um total de 135 VD’s e 48 orientacdes telefonicas OT’s,
conforme é apresentado no Grafico 1, acompanhei cerca de 15 utentes em situagdo de
fim de vida tendo, durante o periodo da PC, falecido 8, efetuei a admissao de 9 doentes,
em conjunto com a equipa multidisciplinar, realizei a avaliacdo global do doente e da
familia, identificando o cuidador principal e os principais sintomas fisicos, sociais e
psicolégicos, delineando um plano de acompanhamento segundo as suas necessidades.
A prestacdo de CP a doentes em contexto familiar fora uma experiéncia marcante,
enriquecedora e substancialmente diferente da prestacdo dos cuidados em contexto
hospitalar. Ela permitiu a aplicacdo pratica dos conhecimentos adquiridos nas
atividades letivas e da experiéncia adquirida no desempenho de fun¢des em regime de
internamento em CP.

VD's e OT's efetuadas na PC

= VD's = OT's

Grafico 1-Visitas domiciliarias e orientacoes telefonicas efetuadas no periodo da PC

Participei no trabalho desenvolvido pela equipa multidisciplinar que integrei,
valorizando as responsabilidades de cada elemento no planeamento e prestacao dos
cuidados ao doente e a familia, aumentando a qualidade de vida e diminuindo o
sofrimento, em conformidade com a filosofia dos CP;

Nas duas primeiras semanas de PC privilegiou-se a observacdo participante, onde
tive a oportunidade de acompanhar a equipa e perceber o modus operandi aplicado nas
VD’s, no restante periodo da PC integrei o plano de trabalho da equipa.

Executei o acolhimento dos doentes e da familia na admissdo na UDCP TF, em
conjunto com a equipa multidisciplinar, na realiza¢cdo da primeira conferéncia familiar
efetuando a avaliagdo global do doente e da familia, comunicando a informagao clinica
de acordo com as suas preocupacoes, as necessidades de informacado e as expetativas e
utilizando uma esperanca realista, identificando o cuidador principal, avaliando os
principais sintomas fisicos, sociais, e psicologicos presentes e delineando um plano de
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acompanhamento individual e multidimensional, conjuntamente com o doente e a
familia e segundo as suas necessidades;

Caso clinico 2: doente E., 89 anos de idade, sexo feminino, raca caucasiana, casada.

Situagdo fisica: diagnostico de adenocarcinoma gastrico com metastizacao hepatica,
diagnosticado em Fevereiro de 2017.

Antecedentes: anemia, doenca osteoarticular degenerativa, hérnia do hiato, protese
da anca direita e colescistectomizada.

Situagdo emocional: doente prostrada, pouco reativa a estimulos e ndo
comunicativa.

Situagdo familiar: casada ha 62 anos, com 3 filhos. As filhas encontram-se distantes,
a viver fora, o filho ficou responsavel pela doente no domicilio, vivia na casa dele,
juntamente com o marido, desde o diagnéstico, a esposa do filho é a cuidadora
principal.

Situacgdo fisica: doente consciente, nao colaborante, pouco reativa a estimulos e ndo
comunicativa, dependente total no autocuidado, acamada, faz levantes diarios para o
cadeirdo e apresenta grandes periodos de sonoléncia. (PPS 10% e ECOG 4).

Descrigdo da situagdo: acompanhei a equipa na primeira VD realizada ao Sr2 E.,
(Visita de admissdo). Apresentava pele e mucosas descoradas e emagrecida, abdémen
mole e depressivel, com edemas discretos nos maléolos dos pés, sem dor. Foi delineado
um plano de acompanhamento pela equipa multidisciplinar, com controlo de sintomas
e acompanhamento psicossocial da familia. Era vontade da familia e da doente
permanecer em casa. Tinham cama articulada, colchdo anti escaras, cadeira de rodas,
cadeira sanitaria e wc adaptado. A doente mantinha o reflexo de degluticao, embora ja
diminuido. Foi instruida a cuidadora para hidratar a doente com liquidos, em forma de
gelatinas, placas de agua gelada e bebidas frescas da sua preferéncia. Foi entregue o
guia de acolhimento ao doente e familia, onde se encontravam os telefones para
contactar a UDCP TF, se necessario e o manual do cuidador informal em CP, no
domicilio.

Segunda VD (médico e enfermeiro) a doente encontrava-se mais reativa,
verbalizava algumas palavras, com caquexia, pele e mucosas palidas e desidratadas,
respiragdo pouco ruidosa, dispneica e edemas ligeiros nos membros inferiores, dedos
e dorso das maos. A doente, segundo a cuidadora, passou bem a noite, ingeriu papa de
Nestum a muito custo e com os liquidos engasgava-se facilmente.

Plano de acompanhamento: foi suspensa a medica¢do oral e colocado soro por
cateter subcutaneo (hipodermdclise), O2 por cateter nasal a 21/m e sulfato de morfina
em SOS, dadas instru¢des a cuidadora para posicionar a doente com frequéncia, 2/2 h
durante o dia e 4/4 h durante a noite, colocando almofadas para manter os decubitos
(dorsal e laterais direito e esquerdo), permitindo que a doente ficasse confortavel e ndo
forma-se zonas de pressdo. Sugerimos que fosse massajada também com creme
hidratante e realizasse os cuidados de higiene oral. Foram também explicados os
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cuidados a ter com a hidratacdo subcutanea, de forma a hidratar adequadamente a
doente, ficando a familia mais tranquila.

Terceira VD (médico, enfermeiro e psicéloga) a doente encontrava-se no leito, tera
passado a noite mais agitada (no dia anterior teve a visita das filhas e dos netos), pelo
que a cuidadora lhe administrou 2mg de sulfato de morfina ficando mais calma e
tranquila, fez temperatura de 38C?, tendo sido administrado paracetamol retal que
surtiu efeito.

Plano de acompanhamento: doente mantém soro por cateter subcutaneo porque
apresenta retencao urinaria com globo vesical (doente ndo urinava havia 16h, segundo
a cuidadora), foi algaliada com uma sonda vesical foley n? 14, drenando 600cc de urina
clara. Foi explicado a cuidadora os cuidados a ter com a algalia e como despejar o saco
coletor de urina em circuito fechado. Devido ao agravamento do estado clinico da
doente foi realizada uma conferéncia familiar para discutir o plano terapéutico e
esclarecer a familia da proximidade da morte e quais os cuidados a ter.

Quarta VD (médico, enfermeiro e psicéloga), a doente mantém a deterioracdo do
seu estado clinico, encontra-se sonolenta e apenas reativa a estimulos dolorosos, urina
mais escura e com sedimento, edemas mais acentuados dos membros inferiores e
maos, continua sem se alimentar, soro subcutaneo (SC) em curso, tem estado calma,
sem necessidade de resgates de morfina, apresenta respiracdo ruidosa a realizar
nebulizacdes com soro fisiolégico (SF) e brometo de ipratrépio e apresentou dois
episddios de temperatura que cederam com paracetamol retal.

Plano de acompanhamento: a doente ndo apresentava dejecdes ha trés dias, foi
colocado um clister que surtiu efeito (dejecao em pequena quantidade). Explicado
novamente a familia que a vida se estava a extinguir, mas que mesmo neste estado era
importante o toque afetuoso, a comunicagdo com a doente, expressando as emog¢des e
as despedidas. O acompanhamento nos momentos finais é importante. Normalmente
sao tranquilos e, progressivamente, o doente deixara de respirar. O que é primordial
para a doente é que se mantenha o conforto e a qualidade de vida. Foi informada a
familia sobre os procedimentos habituais nestes casos nomeadamente, quem
contactar, como proceder, consciente que, a antecipacao destas informagdes contribui
para a organizacao interna e para uma maior adaptagdo ao futuro acontecimento.

A doente faleceu esse dia, durante a noite, na companhia de toda a familia. Foi
entregue pela psicologa a carta de condoléncias, na primeira semana a seguir ao funeral
e passado um més foi contactada a familia para auscultar a necessidade de consulta de
luto. O marido da doente, por se apresentar deprimido e com dificuldades em
ultrapassar o sentimento de perda, tinha essa necessidade. Por isso, foi marcada
consulta de luto.

Neste caso, todas as interveng¢des da equipa tiveram por base a promoc¢ao do
conforto, sem acrescentar sofrimento adicional a doente. Foi explicado a familia a
importancia desta atitude. O trabalho interdisciplinar permitiu o apoio a familia, nas
suas multiplas necessidades e possibilitou que a ela vivesse os momentos dolorosos e
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angustiantes como momentos geradores de crescimento pessoal e familiar e de
memoarias compensadoras.

Nas conferéncias familiares tive sempre o cuidado de adotar uma postura correta,
sentados a mesma mesa, intercalados, profissionais, doente e familiares para que se
sentissem mais a vontade e exteriorizassem melhor os sentimentos. Desta forma
criavam-se condi¢des para a identificagcdo dos conflitos entre os familiares e o doente,
(conspiragao do siléncio) e proporcionar o didlogo entre as diferentes partes, de forma
aresolver essas situacdes;

Colaborei com a equipa multidisciplinar na realizacdo de conferéncias familiares,
identificando os problemas familiares onde existia a conspiracdo do siléncio,
proporcionando o didlogo entre as diferentes partes para a resolucdao desses
problemas, discutindo os objetivos terapéuticos e o plano de execucao desses objetivos
com o doente e a familia, tendo em conta as necessidades prioritarias (fisicas,
psicossociais e espirituais);

Identifiquei e avaliei os sintomas descontrolados, utilizando para o efeito as escalas
e ferramentas validadas e empregues pela equipa;

Promovi o controlo de sintomas presentes nos doentes, sempre que se ia fazer uma
VD, colocando acesso SC para controlo da dor e outros sintomas e Hidratagdo
(hipodermdclise), quando a via oral ja ndo se encontra disponivel, na fase dos ultimos
dias de vida:

O doente P., com carcinoma epidermoide do eséfago, com invasao ganglionar,
hepatica e pulmonar, apresentava edemas acentuados dos membros inferiores e
superiores, sem dor. Foi colocado um perfusor eslatomérico portatil (dosi-fuser)
durante 2 dias, por via SC, com 8 ampolas de furosemida em 250 ml de SF. Passados
esses dois dias o doente encontrava-se menos edemaciado, foi colocado novo perfusor
eslatomérico (dosi-fuser) portatil com 4 ampolas de furosemida em 250 ml de SF, que
suspendeu passados mais dois dias. No meu ponto de vista, o perfusor eslatomérico
portatil (dosi-fuser) é uma mais-valia porque ndo causa dor nem desconforto. Permite
a administracdo da medicacdo para controle de sintomas a doentes quando a oral ja
nao faz efeito ou o doente ja ndo tem via oral disponivel.

Utilizei estratégias farmacoldgicas e ndo farmacolégicas no alivio dos sintomas,
como a utilizacdo de uma comunica¢do adequada que, segundo a minha experiéncia em
CP, é fundamental no apoio ao doente e a familia e se for bem efetuada funciona, como
estratégia no alivio de sintomas;

Desenvolvi, aperfeicoei e treinei as vdarias estratégias da comunica¢do na
transmissdo de noticias dificeis, na gestdo de sentimentos e na tomada de decisoes,
conjuntamente com o utente e familia;

Os objetivos de uma boa comunicacdo permitem reduzir a incerteza, melhorar os
relacionamentos e indicar ao doente e a sua familia uma direcao (Twycross, 2003). O
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que o doente e a familia pretendem ouvir, num momento de incerteza, é que a equipa
ndo o abandonara.

O doente D., diagnoéstico de Tumor de Klatskin, consciente, pouco colaborante,
orientado no tempo e no espago, comunicativo, mucosas coradas e hidratadas, passava
a maior parte do tempo no leito, fazendo um ou outro levante com ajuda da cuidadora
(filha). Foram realizadas duas VD’s no periodo da PC, ja na fase de ultimos dias. Na
primeira VD, efetuada pela enfermeira e pela médica o doente apresentava um olhar
triste, encontrava-se emagrecido e com astenia e anorexia. Segundo a cuidadora, o
doente recusava cada vez mais a alimentar-se, incluindo os suplementos que ele
adorava, tinha episédios de dejecdes moles, sempre em pequena quantidade,
apresentava uma macerac¢do no trocanter direito. Foi realizada uma massagem com
vitamina A e aplicado um penso protetor, foram dadas indicagdes a cuidadora em
relacdo aos posicionamentos e colocacao das almofadas para aumentar o conforto do
doente. Nesta visita sentamo-nos junto do doente e da cuidadora, sem pressa,
mostrando disponibilidade, observando o doente nos olhos e escutando ativamente
tudo o que eles diziam. Foram realizadas perguntas abertas, por mim e pela médica:
Como se sente hoje? Como tem passado desde a tltima visita? O que o preocupa mais?
Desta forma, foram criadas condigdes para que o doente e a filha exprimissem, mais
facilmente as suas preocupacgdoes.

O doente referiu: “Cada vez estou pior.” “Isto é o fim?” A estas afirmacdes
respondemos: “As coisas ndo me parecem estar muito bem esta semana.” “Viva um dia
de cada vez.” “ O que lhe parece?” “Nos estaremos aqui sempre que precisar.”

Foi prestado apoio emocional ao doente e a filha e, no final, foi planeado o
acompanhamento, elaborado um plano de ac¢do, tendo em conta as necessidades e
prioridades do doente, com metas realistas, foi contactada a psicéloga da equipa para
intervir. A psicologa devera integrar a equipa domiciliaria como elemento de
referéncia, a intervir nos casos mais complicados, por possuir competéncias avancadas
no dambito da comunicacao (Neto, 2002). Neste caso, as competéncias da comunicagao
favoreceram o controlo sintomatico e mantiveram a esperanga realista de que a equipa
ndo os abandonaria e de que os acompanharia até ao fim.

Promovi uma relagdo de ajuda eficaz ao doente e a sua familia através da
comunicac¢ao assertiva, entendendo as atitudes e aos comportamentos que beneficiam
a comunicacgao verbal e ndo-verbal;

Tratei ulceras por pressao e ulceras malignas, com acompanhamento da evolugao
das mesmas, sugerindo tratamentos de acordo com a evidéncia cientifica e com a
pratica clinica;

0 Sr? E., doente com 90 anos de idade, vivia com uma filha (cuidadora), tinha uma
empregada que o acompanhava durante o dia, nos cuidados de higiene e o levante eram
efetuados por uma empresa de cuidados domiciliarios. Apresentava o diagnéstico de
Sequelas de AVC isquémico, encontrava-se consciente, pouco colaborante e com
periodos de desorientagdo. Apés o AVC ficou com disfagia e disfonia e foi colocada
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Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG) para alimenta¢cdo. Também apresentava
duas ulceras de pressado no sacro grau Il e halux direito grau II. O doente era seguido
pela equipa desde 18-02-2016 para supervisdo e orientacdo, (os cuidados dos pensos
eram realizados por um enfermeiro contratado). No periodo da PC foi realizada uma
VD (médico e enfermeiro) a este doente. Executados os pensos, sacro (Ulcera com
9/9cm e 0,8 mm de profundidade apresentando areas com tecido de granulacdo e
poucas areas com fibrina), realizada lavagem com SF, aplicacdo de colagenase para
limpeza enzimatica da ulcera, penso de iodopovidona para prevenir a infecao, na
extensdo maior da ulcera e bordo inferior e colocado penso fechado. Na tlcera do halux
direito, foi realizada lavagem com SF, aplicado penso de iodopovidona e penso fechado.
Foram realizados ensinos a cuidadora acerca dos posicionamentos, alimentacdo e
hidratacao pela PEG, massagens com creme hidratante e os cuidados a ter com a
higiene da boca, para o doente se manter o mais confortavel possivel e com melhor
qualidade de vida.

Preservei a dignidade, autonomia e a diminuicao do sofrimento do doente e da
familia, prestando cuidados ativos, globais (bio-psico-sociais e espirituais) no
domicilio, incrementando assim o bem-estar e a qualidade de vida;

Planeei e prestei cuidados aos doentes nos ultimos dias e horas de vida,
proporcionando-lhes o maximo conforto e promovendo a maxima dignidade de vida,
sem atrasar ou acelera o processo de morrer;

O Sr? D., (continuacao), na segunda visita, o doente mantinha o olhar triste,
encontrava-se ictérico, astenia marcada, anorexia e referia dor abdominal, nivel 7,
tinha dificuldade em deglutir os comprimidos e apresentava as extremidades frias,
periodos de desorientagdo e dificuldade em comunicar. Foram realizadas alteragoes
terapéuticas, colocado sulfato de morfina em solugao oral de 4/4h, e um cateter SC para
realizar soro fisiol6gico para hidratacdo (hipodermoclise). Foi capacitada a cuidadora
para administrar o sulfato de morfina (ficava ja preparado em seringas por toma e
identificada), e para vigiar a perfusao do soro, referindo sempre que deveria contactar
a equipa no caso de alguma duvida.

Foi explicado a cuidadora, que a morte se aproximava, que nesta fase o apoio e a
companhia eram muito importantes, que ele cada vez iria ficar mais fraco, devia manté-
lo 0 mais confortavel possivel, posiciona-lo com frequéncia para nao formar zonas de
pressdo, massaja-lo com creme hidratante, realizar os cuidados de higiene oral, que a
familia deve continuar a visita-lo e se nao deglutir o sulfato de morfina contactar a
equipa para administrar morfina SC. ExplicAmos que os momentos finais normalmente
sao tranquilos e que progressivamente o doente deixara de respirar. Foi dado espaco a
filha para chorar e exprimir preocupacgodes, angustias, medos e duvidas. Foi-lhe
comunicado que tem feito um excelente trabalho no acompanhamento do pai e que
deve estabelecer prioridades, de acordo com as necessidades identificadas. Foram
realizadas VD’s pelas enfermeiras da CCI para trocar o soro e acompanhar o doente e a
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familia com frequentes contactos telefénicos. O doente faleceu passados dois dias, em
paz, com os sintomas controlados e rodeado da familia.

Foi muito marcante o acompanhamento deste doente e da familia nos ultimos dias
de vida. Era um doente carinhoso, com um olhar triste mas doce e meigo ao mesmo
tempo. Nao sabemos explicar mas sdo doentes que nos marcam. Neste caso a familia
(cuidadora) foi apoiada adequadamente, com diretivas claras sobre os procedimentos
a adotar, falando sobre os receios e temores em relacdo ao momento da morte,
validando a qualidade de cuidados efetuados e prevenindo o desgaste emocional e
fisico (exaustdo do cuidador).

Reconheci, procurando saber junto da familia, se o doente estava ou nao tranquilo,
se conseguia ou ndo dormir e se apresentava sintomas descontrolados, procurando
tomar medidas para um adequado controlo dos sintomas e apoio emocional ao doente
e da familia;

A doente [, (continuagdo), numa DV queixava-se de sonoléncia excessiva durante o
dia com 1mg de lorazepam a noite, mas referia ins6nia durante a noite com 0,5 mg. A
atitude da doente, ao afirmar que sofria de insénia durante a noite e sonoléncia durante
o dia com a medicagdo, revelava uma tentativa de chamar a atencao da familia. Foi
prestado apoio emocional e realizada uma tentativa de aproximacgao familiar.

Procurei cumprir o plano de acompanhamento individual em conjunto com a
equipa com a redefinicdo dos objetivos terapéuticos, simplificacdo da medicacgdo e
adequacao da via de administragdo, explicando e incentivando a familia a participar
nas decisoes;

Acompanhei doentes no domicilio durante a PC, que ja tinha acompanhado no
internamento, local onde exergo fun¢des de enfermagem e vice-versa;

A doente 0., diagnostico de adenocarcinoma do colon com metastizacao pulmonar,
hepatica, ganglionar e oOssea. Doente consciente, colaborante dentro das suas
possibilidades e orientada no tempo e no espaco, necessita de alguma ajuda no
autocuidado. O marido e o filho vivem fora. Encontrava-se internada na UCP e mostrou
vontade em ir para junto da mae (domicilio) acompanhada pela UCCP TF. Na primeira
VD efetuada acompanhei a equipa. A doente estava receosa em relagdo as enfermeiras
da CCI que acompanhavam a equipa, provavelmente por residirem na mesma vila e ter
“vergonha” do seu estado de saude. Quando me viu entrar em casa e me identificou
ficou muito contente. Senti um brilho especial no seu olhar. Eu era alguém que ela ja
conhecia, com quem tinha estabelecido uma relacao de confian¢a na UCP.

Constato, com os exemplos dos doentes M e O que a presenca de um elemento de
enfermagem que estabeleca um elo de ligacdo entre o domicilio e o internamento na
UCP é uma mais-valia: diminui a ansiedade, facilita a comunicacdo entre a equipa,
doente e familia, tem beneficios inequivocos ao nivel do conforto, da qualidade de vida
e do bem-estar emocional.
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Forneci as instrugdes de tratamento num plano escrito, com o horario dos
medicamentos e para que efeitos, com as mudangas posicionais de 2/2 horas os
cuidados a ter com a boca e os contactos da equipa em caso de necessidade (disponivel
24h por dia e todos os dias da semana);

Mostrei-me sempre disponivel para esclarecer a familia de quaisquer duvidas
existentes nesta fase dificil, frequentemente relacionadas com as necessidades de
alimentagao/hidratacdo, refor¢cando a importancia do conforto e dos cuidados a boca,
justificando a respiracao ruidosa (estertor);

Apoiei o cuidador/familiar envolvendo-o no cuidado, orientando-o, reforcando e
reconhecendo os bons cuidados prestados ao familiar no domicilio em fim de vida,
clarificando que deve expressar as emocdes, as despedidas, o toque afetuoso, o
acompanhamento e que os momentos finais normalmente sdo tranquilos e que
progressivamente o doente deixara de respirar;

Informei a familia sobre sinais e sintomas frequentes quando a morte ja esta
préxima e sobre como atuar caso esta ocorra. Procedimentos habituais nestes casos,
nomeadamente, quem contactar, como proceder, consciente que, a antecipagdo destas
informagdes contribui para a organizacao interna e uma maior adaptag¢do ao futuro
acontecimento;

Apoiei a familia, através de uma comunicacao aberta, no esclarecimento de duvidas,
explicacdo os procedimentos, permitindo a exteriorizacao das preocupagdes durante o
processo de acompanhamento da doenga do familiar;

Ajudei os cuidadores/familiares a planearem os cuidados de forma a terem algum
tempo para si préprios, para prevenirem a exaustao;

A cuidadora (filha) da Sr2 A., deixou a vida profissional em Lisboa, o marido e o filho,
para cuidar da mae. Esta mudanca repentina no seu projeto de vida teve repercussoes
na sua forgca animica. De tal modo que, na segunda VD efetuada, encontrava-se
deprimida, triste, com choro facil, referindo que necessitava ir a Lisboa mas que o
estado clinico da mae estava a piorar e que estava com receio de a deixar sozinha com
o pai (senhor com alguma idade mas ainda auténomo). As suas preocupacgdes
concentravam-se na préxima consulta de oncologia para tomar posteriormente
decisodes. Perante este quadro de ansiedade, que afetava a cuidadora foi prestado apoio
emocional, permitindo a exteriorizacao de todas as duvidas e preocupacgoes e alertada
a psicologa para intervir.

Participei nas VD’s de luto em conjunto com a psicdloga, no sentido de manifestar a
solidariedade na dor do cuidador e da familia;

Providenciei apoio no luto, permitindo a expressao e validagdo dos sentimentos,
respeitando a sua prépria sadde e facilitando condi¢des para a realizacao dos rituais.

Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na andlise de assuntos complexos
inerentes a prdtica de CP
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O processo de decisao, relativo ao tratamento médico em situagdes de fim de vida,
levanta questdes, respeitantes aos principios éticos, importantes, reconhecidos
internacionalmente, com destaque para a autonomia, a beneficéncia, a nao
maleficéncia e a justica, sensibilizando o doente e a familia para a importancia do
preenchimento do Testamento Vital ou Diretiva Antecipada de Vontade (DAV).

Qualquer pessoa tem direito a ndo ser submetida a tratamentos futeis, inuteis ou
desproporcionados, no seu quadro clinico, que apenas visam retardar o processo
natural de morte e receber os CP adequados, de acordo com as boas praticas
profissionais, respeitando o seu direito a uma intervencao global no sofrimento
determinado por uma doencga grave ou irreversivel, em fase avangada, incluindo uma
terapéutica sintomatica apropriada. (Lei n.2 25 de 16 Julho, 2012).

O consentimento médico tem dupla obrigacdo: procurar maximizar o potencial
beneficio e limitar, tanto quanto possivel, qualquer dano que possa resultar da sua
intervencao. Todas as pessoas devem ter acesso equitativo a estes cuidados quando o
estado de saude o exija, serem tratados satisfatoriamente e sem descriminacdes
respeitando os direitos humanos e o direito individual a escolher o lugar e as condicdes
do seu fim vida (Conselho da Europa, 2014).

As DAV, designadamente sob a forma de testamento vital, sdo o documento
unilateral e livremente revogavel a qualquer momento pelo préprio, no qual uma
pessoa maior de idade e capaz, que ndo se encontre interdita ou inabilitada por
anomalia psiquica, manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e
esclarecida, no que concerne aos cuidados de satide que deseja receber, ou ndo deseja
receber, no caso de, por qualquer razdo, se encontrar incapaz de expressar a sua
vontade pessoal e autonomamente (Lei n.2 25 de 16 de Julho, 2012).

As DAV sao formalizadas através de um documento escrito, presente no Registo
Nacional do Testamento Vital (RENTEV), no qual consta:

a) A identificagcdo completa do outorgante;
b) O lugar a data e a hora da sua assinatura;

c) As situagoes clinicas em que as diretivas antecipadas de vontade produzem
efeitos;

d) As opgdes e instrucdes relativas a cuidados de satide que o outorgante deseja ou
ndo receber, no caso de se encontrar em alguma das situagdes referidas na alinea
anterior;

e) O documento das DAV € eficaz por um prazo de cinco anos a contar da sua
assinatura e é revogavel ou modificavel, no todo ou em parte, em qualquer momento,
pelo seu autor.

f) O autor das DAV, pode nomear um procurador de cuidados de sadde, atribuindo-
lhe poderes representativos para decidir sobre os cuidados de saude a receber, ou a
ndo receber, pelo outorgante, quando este se encontre incapaz de expressar a sua
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vontade pessoal e autonomamente, desde que seja maior de idade, ndo se encontre
interdito ou inabilitado por anomalia psiquica e se encontre capaz de dar o seu
consentimento consciente, livre e esclarecido.

g) O médico responsavel pela prestacdo de cuidados de saide a pessoa incapaz de
expressar de forma livre e auténoma a sua vontade, assegura a existéncia de
documento das DAV e/ou procuragdo de cuidados de sauide registados no RENTEV.

Para proceder ao registo das DAV, o outorgante pode apresentar presencialmente
o respetivo documento no RENTEV ou envia-lo por correio registado, devendo, neste
caso, a assinatura do outorgante ser reconhecida (Lei n.2 25 de 16 Julho, 2012).

Assim, por tudo isto, elaborei, em conjunto com a equipa multidisciplinar e com o
perecer favoravel das orientadoras, um documento escrito “Guido dos objetivos
terapéuticos”, onde consta: o que sao CP, alguns direitos dos doentes em CP, como se
formaliza o testamento vital nomeadamente através das DAV e onde se encontra
disponivel e como se deve preencher e entregar no centro de saude. Este “guido” tem
apenas carater informativo, uma vez qua a maioria das pessoas desconhecem a
existéncia das DAV. Se forem criadas condi¢Ges € entregue na 12 reuniao familiar com
a equipa multidisciplinar ou em reunides posteriores, é explicado ao doente e
cuidadores/familiares em que consiste. (apéndice B).

Refleti, com a equipa multidisciplinar, as circunstancias que, durante a PC,
suscitaram dilemas éticos nomeadamente o caso da Sr2 D. Esclerose Lateral
Amiotroéfica (ELA) que ndo queria ser alimentada por PEG quando a capacidade de
degluticdo se encontrasse comprometida. Para Xin & Brent (2017), a principal causa
de morte na ELA é a disfagia, que provoca uma desnutricdo e uma insuficiéncia
respiratoria. A doente referia que “eu é que mando” “ Ainda ndo estou preparada.” Foi-
lhe explicado em que consistia, com recurso a fotografias para saber exatamente o que
¢ uma PEG. Ap6s essa visita e depois de verificar as imagens comprometeu-se a pensar
no assunto e que, posteriormente, nos daria a resposta. A doente continuou a recusar
a colocagdo, acabando por falecer sem a capacidade de degluticio comprometida.

A autonomia do doente e a participacdo na tomada de decisao no tratamento foram
encorajadas nos ultimos anos. O doente, enquanto competente e devidamente
esclarecido pode recusar determinados tratamentos, discordando do seu médico.
(Neto, 2010).

Através deste exemplo é possivel evidenciar a consistente preparacao da equipa no
ambito da tomada de decisao. A decisao final cabe ao doente ou a familia, mediante a
interpretacao possivel do que seria a vontade do doente, segundo os seus valores e
crencgas.

Incentivei os doentes a expressarem as suas preferéncias e os seus desejos no
tratamento;

Promovi a possibilidade de expressar por escrito as DAV;
Executei o consentimento informado para todas as intervengdes.
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Desenvolver experiéncias de prdtica assistencial junto da equipa domicilidria de CP

No inicio da PC observei, com pormenor, todas as rotinas da equipa. A minha
apresentacdo a equipa multidisciplinar efetuou-se em simultaneo com o conhecimento
do seu funcionamento. A consulta das normas, o conhecimento dos doentes incluidos
no projeto assistencial e o acompanhamento da equipa nas VS permitiram perceber o
modo de atuar junto dos doentes e familiares/cuidadores. O funcionamento da equipa,
dia ap6s dia proporcionou-me autonomia e contribui para a integragao;

Agi sempre em conformidade, preocupada em manter um bom ambiente, alicer¢cado
na confianga e no respeito por todos os elementos da equipa, doentes e familiares, com
uma adequada comunicagdo que se repercutiu numa boa relagcdo profissional;

A equipa acompanhava 62 doentes no periodo da PC. A prestacdo de CP a doentes
efetuava-se no seu domicilio, a internados em Estruturas Residenciais para Pessoas
Idosas (ERPIs) ou em UCCI. Dos doentes seguidos pala equipa, 29% encontravam-se
internados em ERPIs ou UCCI e os restantes eram seguidos no domicilio, como se pode
ver no Grafico 2. Este facto deve-se a regido onde a equipa se encontra implementada.
Existe uma forte emigracdo e alguns doentes nao tém um cuidador informal (familiar),
no caso de sofrerem de alguma doenga incuravel, progressiva ou limitadora da
funcionalidade. Assim, os cuidados sdao prestados por cuidadores formais (ERPIs e
UCCI).

Doentes seguidos pela equipa na PC

= Domicilio = Lar ucCcl

Grafico 2 - Proveniéncia dos doentes seguidos pela UDCP TF no periodo da PC

Tomei conhecimento dos recursos existentes na comunidade e de que forma se
articulam com a UDCP TF;

Participei ativamente em todo o trabalho desenvolvido, junto dos doentes e
familiares, respeitando a privacidade, os valores e as crengas de cada um, nao
descurando os principios éticos e, essencialmente, os principios da pratica dos CP;

Nas VD’s efetuadas durante os 37 turnos tive oportunidade de prestar CP a doentes
com doenca oncolégica (64%) e doentes com patologias ndo oncolégica (36%), como
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se observa no Grafico 3. Nas doencgas oncoldgicas destacam-se as neoplasias do tubo
digestivo com 12 doentes, as pulmonares com 5 doentes e as da mama com 4 doentes.
Nas doencas ndo oncoldgicas temos as deméncias com 6 doentes, as Insuficiéncias
organicas avancadas com 5 doentes e as sequelas de AVC com 3 doentes.

Doentes

= Doenga Oncoldgica = Doenga ndo Oncoldgica

Grafico 3 - Tipos de doencas dos doentes visitados no periodo da PC

O servico possuia apenas um enfermeiro diariamente que efetuava varias fungdes
indispensaveis para o bom funcionamento do servico: pratica assistencial, fungdes
administrativas na organizag¢do dos processos clinicos, requisicdo de material clinico e
nao clinico, medicacdo e arrumo do material, reposicao dos stocks nas malas e arrumo
nas carrinhas, etc. Tinha a colaboragao dos elementos da equipa. Apoiei e realizei estas
tarefas com o enfermeiro e em articulagdo com a restante equipa multidisciplinar.

Efetuei OT’s para marcacdo de VD’s, esclarecimento de duvidas, avaliagdo do plano
assistencial implementado, avaliacao dos sintomas e do bem-estar;

Efetuei, a nivel informatico, os registos correspondentes aos cuidados prestados, no
processo clinico do doente “S clinico”, para garantir a continuidade dos cuidados;

Elaborei/atualizei o “Guia de Acolhimento ao Doente e a Familia”, em suporte de
papel e informatico, que era distribuido aos cuidadores/familiares na 12 VD, para o
ajudar nos cuidados dos doentes;

Participei em reunides pontuais da equipa, para discussdo de casos clinicos, para
organizar a formagdo em servigo e a participacdo em formacgao: congressos e palestras

Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das prdticas assistenciais observadas no
periodo de estdgio clinico, mediante a elaboragdo de um relatdrio final e a construgdo de
um plano de implementagdo de uma equipa de CP

No que se refere a pratica assistencial, registei continuamente todos os aspetos
pertinentes, nomeadamente os elementos a aperfeigoar, para poder adquirir as
competéncias propostas;
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Guardei em diario de estagio todas as questdes que pretendia refletir no relatério,
bem como as atividades desenvolvidas e as competéncias adquiridas;

Refleti sobre a pratica assistencial fornecida aos doentes por parte da EDCP-TF,
bem como o meu desempenho, ponderando a minha atuagdo e identificando lacunas,
quer do ponto de vista tedérico quer pratico;

Elaborei um relatorio final descritivo e reflexivo de a PC;

Como foi referido anteriormente, a UDCP TF presta consultoria e assessoria a
recente criada UDCP AF. Nesta perspetiva, participei na reunido de trabalho com os
elementos da equipa e a coordenadora da UDCP TF;

Contribui ativamente na implementacdo, estruturacdo e monitorizacdo dos
programas implementados em CP por parte da equipa;

Colaborei na avaliagdo dos programas ja implementados;

Participei em programas de formacdo em CP para os diferentes profissionais e
cuidadores.

Para assegurar a maxima qualidade e eficacia na organizacao dos cuidados de saude
especializados, a enfermagem centrou a sua pratica num continuo aperfeicoamento de
competéncias (Ordem dos enfermeiros, 2017). Assim, o desenvolvimento pessoal e
profissional é absolutamente necessario. Investir na formacao continua para obter e
aperfeicoar os conhecimentos e as capacidades, com repercussdao na melhoria do
desempenho e da qualidade dos servigos prestados, € uma mais-valia.

Assim, foram desenvolvidas atividades nas varias fases deste percurso que me
permitiram o aprofundamento e o melhoramento das competéncias em CP, tais como:

e Elaboracdo de um inquérito de diagnostico das necessidades formativas dos
cuidadores (Apéndice A);

e Elaboracdo do Guido com os objetivos terapéuticos sobre a existéncia da DAV,
de carater informativo, uma vez que a maioria das pessoas desconhecem a sua
existéncia (Apéndice C);

e Elaboragao/atualizacao do “Guia de Acolhimento ao Doente e a Familia” da
UDCP TF, em suporte de papel e informatico, que era distribuido aos
cuidadores/familiares na 12 VD, para os ajudar no cuidado do doente (Apéndice
D);

e Elaboracao/atualizacao do “Guia de Acolhimento ao Doente e a Familia” da
UDCP PM, em suporte de papel e informatico, que era distribuido aos
cuidadores/familiares na 12 VD, para o ajudar no cuidado do doente (Apéndice
S);
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Elaboracdo do “Manual do Cuidador Informal em Cuidados Paliativos no
Domicilio” da UDCP TF, para capacitar o cuidador/familiar para a prestagdo dos
cuidados (Apéndice E);

Palestrante de uma Comunicacgao, nas I Jornadas de Investigacdo da Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, com o tema “Cuidados Paliativos na doencga
Pulmonar terminal: desafio ou oportunidade?”. Descricao de um caso Clinico em
Sessdo Paralela que decorreu nos dias 17 e 18 de Margo de 2017, na Escola de
Tecnologia e Gestao do Instituto Politécnico de Braganca (Anexo V; Apéndice F);

Palestrante de uma Comunicagdo Oral, nas II Jornadas de Investigacdo da
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, com o tema “Diretivas
Antecipadas de Vontade em Fim de Vida”, nos dias 17 e 18 de Mar¢o de 2017,
na Escola de Tecnologia e Gestdo do Instituto Politécnico de Braganca (Anexo
VD);

Apresentacdo de um Poster nas Il Jornadas de Investigacdo da Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, com o tema “Satisfacdo dos Familiares em
Cuidados Paliativos: Uma Revisao Sistematica”, nos dias 17 e 18 de Margo de
2017, na Escola de Tecnologia e Gestao do Instituto Politécnico de Braganca
(Anexo VII; Apéndice G);

Apresentacdo de um Poster, nas Il Jornadas de Investigacdo da Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, com o tema “Experiéncia de uma Equipa
Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos”, nos dias 17 e 18 de Margo
de 2017, na Escola de Tecnologia e Gestdo do Instituto Politécnico de Braganca
(Anexo VIII; Apéndice H);

Apresentacdao de um Poster, nas Il Jornadas de Investigacdo da Associac¢do
Portuguesa de Cuidados Paliativos, com o tema “Cuidados paliativos em Doente
Jovem: que desafios?” Descricdo de caso clinico, nos dias 17 e 18 de Margo de

2017, na Escola de Tecnologia e Gestao do Instituto Politécnico de Bragan¢a
(Anexo IX; Apéndice I);

Apresentacdao de um Poster, no 12 Congresso Internacional de Cuidados
Paliativos de Castelo Branco, com o tema “Referencia¢io de Doentes a Uma
Unidade de Cuidados Paliativos”, nos dias 23 e 24 de Fevereiro de 2018, no Cine-
teatro Avenida, Castelo Branco (Anexo X; Apéndice ]);

Apresentacdo de um Poster, no 12 Congresso Internacional de Cuidados
Paliativos de Castelo Branco, com o tema “Formacao de Cuidadores e Familiares
de doentes em Cuidados paliativos domiciliarios”, nos dias 23 e 24 de Fevereiro
de 2018, no Cine-teatro Avenida, Castelo Branco (Anexo XI; Apéndice K);

Frequéncia do Workshop sobre “Comunicacdo de Resultados de Investiga¢do”,
integrado nas Il Jornadas de Investigacdo da Associacdo Portuguesa de
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Cuidados Paliativos que decorreram nos dias 17 e 18 de Margo de 2017, na
Escola de Tecnologia e Gestdo do Instituto Politécnico de Braganca (Anexo XII);

e Participacdao nas Il Jornadas de Investigacdo da Associacdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos que decorreram nos dias 17 e 18 de Margo de 2017, na
Escola de Tecnologia e Gestao do Instituto Politécnico de Bragancga (Anexo XIII);

e Participacdao no 12 Congresso Internacional de Cuidados Paliativos de Castelo
Branco, nos dias 23 e 24 de Fevereiro de 2018, no Cine-Teatro Avenida, Castelo
Branco (Anexo XIV).

3.2. Reflexdo da Aquisicdo de Competéncias

Neste capitulo pretende-se demonstrar a aquisicdo de competéncias nas quatro
areas chave dos CP: comunicacdo adequada, controlo de sintomas, apoio a familia e
trabalho em equipa (Twycross, 2003; DGS, 2004; OE, 2011; Neto, 2010; Neto, 2016a).
Estes dominios devem ser considerados numa perspetiva de igual importancia para a
pratica de CP de qualidade aos doentes e as familias, sem subestimar nenhum deles
(Neto, 2010).

Constatando a sua importancia equitativa, as equipas tém que ter treino adequado
e rigoroso nas quatro areas para desenvolver competéncias técnicas e garantir os mais
elevados padrdes de qualidade dos cuidados prestados. Assim, irei aprofundar e
refletir sobre o meu desempenho em cada uma destas areas de intervencao basicas na
pratica dos CP na PC e na elaboragdo do relatério de estagio.

As préximas paginas revelam atividades e objetivos que podem ser relevantes para
as diferentes areas definidas anteriormente. Respeitando a clareza expositiva, os
pilares dos CP serdo abordados no inicio da pagina para uma mais facil compreensao.

Para fundamentar a redacado serdo apresentados exemplos, casos clinicos e citacdes,
tendo como referéncia os dados do diario de campo realizado em PC.

3.2.1. Controlo de Sintomas

A doenca terminal esta associada, normalmente, a muito sofrimento, ndo sé fisico
mas também psicoldgico, socio-relacional e espiritual. O sofrimento segundo Cassel
(1991) citado por Neto (2010, p.7), define-se como um “estado especifico de distress que
ocorre quando a integridade de uma pessoa é ameacada ou destruida”, é uma
experiéncia de dor e perda, cuja intensidade varia de pessoa para pessoa, dependendo
dos seus valores, das suas vivéncias e das suas crenc¢as. Assim, é frequente ouvir os
doentes dizerem “ndo tenho medo de morrer, mas tenho medo de sofrer” (Neto, 2010,

p.7).

A fase terminal de vida, segundo Barbosa (2003), citado por Carvalho e Botelho
(2011), é um tempo de uma série de mudangas radicais com que o doente e a familia
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se deparam. Deterioracdo progressiva de func¢des, incapacidade fisica, dependéncia
progressiva, alteracdo da situa¢do laboral (abandono), social (circulo de amigos),
familiar e espiritual. Tudo se altera, numa rotura total com o antes, que se repercute
numa soliddo crescente, com consequente angustia e depressdo e a irrup¢do de
inimeros medos: da dor, de novos sintomas, de perda de controlo, da noite, da
alimentacao, de se olhar ao espelho, de morrer sozinho, de ndo acordar, do
desconhecido.

A resposta a este sofrimento passa por uma intervencao técnica rigorosa e ativa que
acrescente conforto, qualidade de vida e dignidade a estes doentes e as suas familias,
promovendo um controlo sintomatico rigoroso tao eficaz quanto possivel. Os CP sao
hoje considerados como uma intervencao no sofrimento dos doentes que apresentam
doenga cronica, avancgada, incuravel e progressiva e das suas familias. Sdo cuidados
ativos e totais, realizados por uma equipa multidisciplinar, no momento em que a
doenca ja ndo responde a tratamentos curativos ou que prolonguem a vida (Twycross,
2003).

O controlo sintomatico é um elemento fundamental no tratamento destes doentes;
deve ser acompanhado de uma boa comunicagdo e habilidades de relacionamento com
o doente e a familia (Alves, Abril, & Neto, 2017), requer uma avalia¢ao sistematica, bons
cuidados de enfermagem e uma prescricdo rigorosa, sendo uma area essencial na
prestacdo de CP de exceléncia. Os sintomas, tal como refere Twycross (2003, p.16), sdo
“encobertos com tratamentos cuja finalidade primdria ou exclusiva consiste em
promover o conforto do paciente”, reduzindo o sofrimento e aumentando a qualidade
de vida.

Para MacDonald (2002), citado por Ramos (2017), o ineficaz controlo de sintomas,
ao longo da trajetoria da doenga, além de produzir sofrimento podera apresentar um
efeito adverso na progressdo da doenca. Assim, os elementos da equipa tém que
possuir motivacdo, sensibilidade, disponibilidade e formacdo adequada para saber
reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os multiplos sintomas que tém
repercussoes diretas sobre o bem-estar do doente (Neto, 2010).

A prevaléncia dos sintomas apresentados por estes doentes, no momento da
admissao na equipa no periodo da PC, como se pode reparar no Grafico 4 vai ao
encontro dos descritos na literatura. Esta refere que os doentes com doencas cronicas,
incurdveis e degenerativas apresentam, maioritariamente, os seguintes sintomas em
fim de vida: dor, fadiga, Xerostomia, dispneia, sonoléncia, anorexia, insdnia, tristeza,
confusdo mental e obstipacdo (Dalal, Fabbro, & Bruera, 2006). Assim, os doentes
admitidos na UDCP TF, no periodo da PC, referem a dor (25%) como o principal e mais
frequente sintoma, seguido da obstipacdao (16%), astenia (13%), dispneia (10%) e
anorexia (9%). Sao varios os sintomas menos frequentes. No entanto eles devem ser
considerados de igual importancia (sudorese, disfagia, secre¢cdes, edemas e tosse com
3% cada).
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Grafico 4 - Principais sintomas dos doentes admitidos na UDCP TF no periodo da PC

A avaliacdo dos sintomas, segundo Twycross (2003), deve anteceder sempre o
tratamento, deve basear-se na probabilidade e em padrédes de reconhecimento. E uma
tarefa complexa mas os profissionais de enfermagem, devido a sua maior proximidade
com o doente, tém um papel fundamental na monitoriza¢do dos sintomas. Contudo, em
ambiente domicilidrio, tem-se conhecimento que a avaliacdo sintomatica realizada
pelos familiares pode deturpar a realidade pois transpdem para a avaliacdo muita da
sua ansiedade e dos seus medos, obrigando os profissionais a objetivar, tanto quanto
possivel essa avaliagdo (Neto, 2010).

The Palliative Care Handbook (2014), Neto (2016a) e a Sociedad Espafola de
Cuidados Paliativos (2017) indicam os seguintes principios gerais a cumprir para se
obter um adequado controlo sintomatico em CP:

Avaliar antes de tratar - avalia-se a causa, o mecanismo fisiopatolégico, o
impacto fisico e emocional, a intensidade e os fatores que agravam e atenuam
0 sintoma;

Explicar as causas dos sintomas - ao doente e a familia, de forma simples,
para que possam compreender e em que medida podera ser tratado e aliviado;
Nado esperar que o doente se queixe - observar e perguntar para assim se
antecipar ao aparecimento dos sintomas;

Adaptar uma estratégia terapéutica mista - farmacolégica e nao
farmacologica;

Monitorizar os sintomas - utilizando escalas de avaliagdo para esse efeito, s6
através de uma correta monitorizacao de sintomas se podera saber se os
objetivos sao atingidos e comparar os resultados para melhor atuagao;
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¢ Reavaliar continuamente as medidas terapéuticas - para (re)acertar as
doses e vias de administracdo dos medicamentos, estabelecendo prioridades
e averiguando quais os sintomas que mais incomodam o doente;

e Cuidar dos detalhes - para otimizar o controlo dos sintomas e minimizar os
efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas aplicadas.

Para uma exata avaliacdo dos sintomas em doentes paliativos devera recorrer-se a
efetivas e consistentes escalas de avaliacdo de sintomas para garantir cuidados de
qualidade. As escalas devem ser breves, crediveis e de facil aplicabilidade. A UDCP-TF
utiliza escalas validadas internacionalmente, as quais sao aplicadas em todas as VD’s,
para monitorizar a evoluc¢do da situacao clinica e os sintomas manifestados (Anexo III).

Escala Edmonton Symptom Assessment, System (ESAS) - para avaliar a
intensidade e a frequéncia de varios sintomas de doentes paliativos;

Escala Palliative Performance Scale (PPS) - que avalia o estado funcional do
doente;

Escala Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) - que estima como a doenca
afeta as habilidades da vida diaria do doente;

indice de Barthel (ABDV) - que avalia o grau de dependéncia dos doentes na
realizacdo das atividades basicas de vida diaria;

Escala Palliative Prognostic Index (PPI) - que estima o prognéstico de doentes
em fase terminal;

Escala de Capacidade para Cuidar em Paliativos (ECCP) - que avalia a
capacidade da familia/cuidador de cuidar do doente paliativo;

Escala de Atividades Instrumentais de vida diaria (AIVD-Lawton) - que avalia
o nivel de independéncia da pessoa, no que se refere a realizacdo das atividades
instrumentais.

Em CP a escala de Edmonton, a escala da PPS e a ECOG foram as que mais me
desafiaram, dada a sua importancia na avaliacdo de doentes paliativos e na sua
aplicabilidade na PC. Assim vou descreve-las com mais pormenor:

Palliative Performance Scale (PPS)

A escala PPS foi desenvolvida no Canada, pelo grupo de Anderson 5 e apresentada
em 1996 como um instrumento de medida do estado funcional de doentes paliativos.
Trata-se de uma modificacao da escala de performance de Karnofsky. Ela fornece a
avaliacao de 5 dimensdes funcionais: a capacidade de deambular, o nivel de atividade,
a evidéncia exterior da doenga, o autocuidado, a ingestao oral e o estado de consciéncia.
A PPS subdivide-se em 11 niveis, de 0 % a 100%, em aumentos seriados de 10%,
correspondendo o 0% a um individuo morto e o 100% a alguém independente e
saudavel (Barallat et al, 2017; Cleary, 2015; Lau et al, 2009; Anderson, Downing, Hill,
Casorso & Lerch, 1996).
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A escala PPS é sempre utilizada na observacgao inicial do doente, na admissdo a
equipa, de acordo com as instrucdes disponibilizadas pelos autores. E o médico e o
enfermeiro que procedem a essa avaliacao: é registada em folha propria, no processo
clinico do doente e nas notas médicas e de enfermagem no SAPE. Os doentes admitidos
na equipa, no periodo da PC, na avaliac¢do inicial, 67% apresentavam uma PPS abaixo
50%, como se pode observar no Grafico 5. Estes valores da PPS podem indicar que os
doentes foram referenciados tardiamente a equipa, quando o estadio da doenca ja se
encontrava numa fase muito avang¢ada e ao esquema terapéutico instituido.

Pela minha experiéncia no internamento de CP e segundo Pereira (2010), os
corticosteroides, em doentes com esperanca de vida limitada, provocam melhorias
significativas: aumentam o apetite e peso, em consequéncia melhoram o estado
funcional do doente. Na avaliacdo inicial, valores baixos da PPS estdo normalmente
associados a pior prognostico, e valores elevados mostram tempos de vida mais longos
(Tavares & Gongalves, 2013; Tavares, 2010)

PPS

-

m0% =10% =20% =30% ®=w40% =50% =w60% =70% =80% =90% = 100%

Grafico 5 - Escala PPS apresentada pelos doentes admitidos na UDCP TF, no periodo da PC

Escala Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)

A escala ECOG desenvolvida por Oken et al. (1982), junto ao Eastern Cooperative
Oncology Group, estima como a doenca afeta as habilidades da vida diaria do doente.
Com score que varia de zero a cinco pontos, ela permite classificar o doente com o
indice 0 (totalmente ativo, faz tudo o que fazia na pré-doenca, sem restricao), 1
(restritos para atividade fisica extenuante, porém capazes de realizar um trabalho de
natureza leve ou sedentaria), 2 (completamente capaz para o autocuidado mas incapaz
de realizar quaisquer atividades de trabalho; fora do leito por mais de 50% do tempo),
3 (capacidade de autocuidado limitada, restrito ao leito ou a cadeira mais de 50% do
tempo de vigilia), 4 (completamente limitado, ndo pode exercer qualquer autocuidado;
restrito ao leito ou a cadeira) e 5 (morto).
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A escala ECOG era avaliada sempre na observacao inicial do doente, na admissao a
equipa. E o médico e o enfermeiro que procedem a essa avaliagdo: era registada em
folha prdépria, no processo clinico do doente e nas notas médicas e de enfermagem no
Sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem (SAPE). Os doentes admitidos na equipa, no
periodo da PC, na avaliacdo inicial, 67% apresentavam um ECOG de 3 e 4, o que vai de
encontro a escala PPS, tal como se pode observar no grafico 6.

ECOG

() =] 2 3 m4 =5

Grafico 6 - Escala ECOG apresentada pelos doentes admitidos na UDCP TF, no periodo da PC

Edmonton Symptom Assessment, System (ESAS)

A escala ESAS foi desenvolvida no Canada, no Hospital Geral de Edmonton, por
Bruera, Kuehn, Miller e Macmillan (1991), para ajudar na detecdo e monitorizacao dos
sintomas em doentes com cancro em CP. Ela permite em uma avaliacao rapida e
pragmatica de multiplos sintomas em simultaneo e é imprescindivel na avaliacao de
sintomas em CP (Hui & Bruera, 2017). Daiane da Rosa Monteiro em 2013 validou-a,
adaptou-a e traduziu-a para a lingua portuguesa (Monteiro, Almeida, & Kruse, 2013).

Este instrumento avalia a frequéncia e intensidade de nove sintomas (dor, dispneia,
falta de apetite, nauseas, fadiga, sonoléncia, ansiedade, depressdo e bem-estar geral),
através de uma escala numérica de 0 a 10, (onde zero significa auséncia de sintoma e
10 pior gravidade possivel do sintoma), avalia a forma como sintoma é percecionado
pelo doente (Barata et al., 2016). Fornece a avaliacdo dos sintomas, ao longo do
acompanhamento do doente desde a admissdo até a alta ou ao dbito.

A escala ESAS é um instrumento de autoavaliacdo, acessivel ao preenchimento pelos
doentes, caso apresentem alteragGes cognitivas que o impossibilitem de preencher a
escala com coeréncia, o doente deixa de ter critérios para a sua aplicabilidade. Se tiver
uma incapacidade funcional para o preenchimento auténomo pode ser auxiliado pelo
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cuidador, sem ter nenhum juizo critico e pode ser utilizada no domicilio. E simples e o
seu uso pode ser efetuado pelos cuidadores, desde que devidamente capacitados para
esse efeito, permite que os doentes recebam cuidados individualizados e especificos
em relacdo ao que sentem (Dalai, Fabbro, & Bruera, 2006).

A escala ESSAS é sempre utilizada na observacgao inicial do doente, na admissao a
equipa e sempre que que se faz uma VD. Ela permite que a equipa tenha uma visao real
da eficacia e eficiéncia do tratamento instituido e, se é necessario proceder a sua
revisao.

Na PC o controlo de sintomas no doente com doenca terminal, em alguns casos ja
em fase de ultimos dias e horas de vida, foi desenvolvido gracas a uma avaliacdo
rigorosa do doente, com uma correta aplicacdo das escalas referidas anteriormente,
para melhor identificar e avaliar os sintomas presentes e delinear um plano de
intervencdo, fazendo uma correta implementacdo de medidas terapéuticas e de
monitorizacao, através da equipa e dos cuidadores/familiares.

Os principios de controlo sintomatico sdo todos implementados pela UDCP TF.
Durante a VD sdo avaliados os sintomas a nivel das caracteristicas, intensidade e dos
fatores de agravamento e alivio. Quando a visita é efetuada pelo médico e enfermeiro,
sdo realizadas as alteracdes de medicacdao ou novas prescri¢des na hora; todos os
medicamentos sao registados na folha de terapéutica fornecida ao cuidador/familiar
que tem que assinar/validar a toma do medicamento para que, na proxima visita, a
equipa tenha conhecimento da medicacdao e resgates efetuados (Anexo VI). Sao
também fornecidas todas as indicagdes sobre a administracdo dos farmacos e possiveis
efeitos secundarios. Se a VD for efetuada apenas pelo enfermeiro, apds avaliacao do
doente e se existirem sintomas que necessitam de ser controlados, este telefona ao
médico e a prescricido da medicacdo é efetuada por telefone. Também existe a
possibilidade de realizar OT’s para rever a medica¢do, efetuar esclarecimento de
duvidas e pesquisa de novos sintomas, a qualquer hora do dia, todos os dias da semana.

Durante a VD e com o intuito de aliviar os sintomas, melhorar o conforto e a
qualidade de vida, também se da especial cuidado as medidas ndao farmacoldgicas,
como: a massagem terapéutica, a aplicagdo de calor e frio, a adaptacdo da dieta, os
cuidados durante a higiene, os cuidados de higiene oral, a hidratacdo oral e da pele, a
prevencao de uUlceras de pressao, a ocupacdo do dia-a-dia do doente, de forma util, com
momentos de distracao, nomeadamente visitas de familiares e amigos.

Os doentes admitidos na equipa, durante a PC apresentavam os mais variados
sintomas, como foi referido anteriormente no Grafico 4, onde se destaca a dor como o
sintoma mais frequente. A dor, segundo Barata et al. (2016), é o sintoma que mais
frequentemente surge descrito como o mais angustiante, tendo um elevado impacto
negativo na qualidade de vida e deteriorando a capacidade do doente em aderir ao
tratamento oncolégico ou em alcangar uma morte tranquila.

A dor, segundo Pina (2016), referenciando a Internacional Association for the Study
of Pain (IASP), é uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel, associada a um
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dano tecidular, real e potencial. A dor pode estar associada a uma lesdo tecidular e a
variaveis cognitivas ou emocionais. A dor Crénica Oncoldgica é uma dor ligada ao
cancro. Quase metade dos doentes oncologicos sao afetados por esta dor ao longo das
varias fases da doenca. Mas na fase terminal chega a afetar 70% a 90% dos doentes
(Diniz & Naves, 2017).

Em CP a dor croénica, a maioria das vezes, pela sua persisténcia e forma como afeta
o doente e os seus comportamentos, é sentida como uma forma de sofrimento global,
a chamada dor total, que engloba fatores fisicos, psicologicos, sociais e espirituais.

O Programa Nacional de Controlo da Dor refere que todas as pessoas tém direito a
um adequado controlo da dor, para evitar o sofrimento desnecessario, o controlo da
dor deve ser efetuado a todos os niveis da rede de presta¢do de cuidados (DGS, 2008).

A abordagem do doente em CP é realizada por uma equipa multidisciplinar, de que
faz parte integrante o doente e o cuidador/familiar, com uma comunicagdo clara entre
todos. Neste sentido, ndo se foca apenas o sintoma da dor mas também a pessoa numa
perspetiva biopsicossocial, com varias dimensdes afetadas pela dor, que a equipa vai
avaliar e s6 depois propor um plano de intervencao.

O doente é o melhor avaliador da sua dor. Mas quando isso ndo é possivel, e s6 nessa
situacao, a avaliacao é efetuada por enfermeiro, médico e cuidador/familiar, usando
um instrumento de avaliacdo para esse efeito.

Na primeira VD da equipa efetua-se uma entrevista clinica, em que se mostra
disponibilidade para ouvir o doente, para se poder elaborar a histéria da dor do doente.
Acreditar sempre na avaliacdo efetuada pelo doente é fundamental. A avaliagdo é
subjetiva e deve ser efetuada de forma sistematica e regular, a semelhang¢a dos
restantes sinais vitais (Pina, 2016; Ritto & Rocha, 2017).

A frequéncia da avaliacao da dor difere do internamento para o domicilio. No
domicilio a equipa da UDCP TF avaliava a dor no momento da admissao e em todas as
VD’s efetuadas ao doente. O cuidador/familia era capacitado pela equipa para efetuar
também essa avaliagdo, através do instrumento de avaliagdo empregue pela UDCP TF
e pela administra¢do do analgésico prescrito em SOS.

A dor, para além do sofrimento que causa, provoca isolamento, incapacidade e
perda de qualidade de vida. Para Simdes (2011, p. 166), “Os receios mais frequentes dos
pacientes oncoldgicos sdo o medo de serem abandonados e a dor. Sem o alivio da dor, a
sobrevivéncia é tida como impossivel”. Assim, o controlo da dor é uma prioridade, quer
para o doente quer para o cuidador/familiar, é um fator importante da prestacao de
cuidados de elevada qualidade.

A escada analgésica da OMS estd na base do tratamento da dor, concebida para o
tratamento da dor oncoldgica em 1986. Encontra-se estruturada em trés degraus,
baseada na intensidade da dor (ligeira, moderada e intensa) e apresenta medidas
farmacolégicas para cada situagdo com farmacos, ndao opiodides, opidides fracos,
opioides fortes e adjuvantes. Existe ainda o degrau 4 da OMS, para controlar a dor
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daqueles doentes que nao respondem aos trés degraus anteriores. Este degrau reldne
procedimentos “invasivos” (administracao de anestésicos e opidides intra-espinais,
cordotomias, bloqueios simpaticos etc.) (Pereira, 2010; Pina, 2016; Pina, 2017a).

A escada analgésica da OMS era utilizada com frequéncia durante a PC. Os
analgésicos dos diferentes patamares e os fairmacos adjuvantes eram manuseados
habilmente para que a dor tivesse um alivio eficaz, debatendo sempre com o doente e
cuidador/familia os objetivos da terapéutica. Esses objetivos devem ser realistas e
promover o conforto, o alivio do sofrimento e a manutencao da qualidade de vida tanto
quanto possivel. A correta utilizagdo da morfina tem um elevado impacto no bom
controlo sintomatico e na qualidade de vida dos doentes, com poucos efeitos
secundarios, e permite que a maioria dos doentes se mantenha ativos (Neto, 2016b).

O plano terapéutico instituido pela equipa era cumprido pela totalidade dos
doentes. Apenas no acompanhamento de uma doente se verificou, que ndo cumpria o
plano terapéutico. Apresentava dor mas referia que ndo conseguia tolerar a medicacao,
(caso da doente 1.). O sulfato de morfina provocava-lhe nduseas e vomitos e que ndo lhe
aliviava a dor. Suspenso e prescrito fentanil 12 mg, referia que lhe provocava
alucinagdes. Reduziu-se para 6, 25 mg, mas continuava a referir alucinagdes. Reduziu-
se para 3, 125 mg e a seguir suspendeu-se. Foi prescrito o tapentadol 50 mg de 12/12h,
em associacdo com a metoclopramida. A doente acabou por referir que lhe aliviava a
dor e ndo tinha outra sintomatologia associada.

A equipa com frequéncia era confrontada com este tipo de atitudes por parte dos
doentes e cuidadores/familiares. Era da sua competéncia “desfazer” as barreiras e os
mitos relacionados com o uso dos opidides.

Para Pargeon & Hailey citado por Pereira (2010), as barreiras de um bom controlo
da dor com opidides sdo variadas e podem dividir-se em trés grupos:

e Barreiras relacionadas com os profissionais de saide (médicos, enfermeiros
e farmacéuticos);

e Barreiras relacionadas com os doentes;

e Barreiras relacionadas com o sistema de saude.

Muitos doentes com dor oncolégica minimizam ou escondem a sua dor, com medo
de usarem a morfina logo no inicio da doenca, por perder o efeito analgésico em
estados mais avangados da doenga ou poder encurtar a vida quando for necessario usar
opioides fortes. Tem também a ideia de que a morfina s6 é usada por pessoas que estao
a morrer. Assim, a maioria dos doentes sofre de dor moderada a intensa porque nao
tomam a medicacdo que necessitam e em quantidades suficientes (Pereira, 2010). O
enfermeiro em CP domicilidrios, pela relacdo de proximidade que estabelece com o
doente e a familia, ajuda-o a exprimir o medo, leva-o a ter uma visdo realista da
situacdo, convida-o a explicitar o seu pensamento, as generaliza¢des ou as suposi¢coes
que faz; deve favorecer a discussao aberta, respeitando o ritmo do doente na expressao
dos seus sentimentos.
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Durante a PC, dentro do grupo dos analgésicos mais utilizados predominou o
analgésico (paracetamol): “é o analgésico mais usado para o tratamento sintomdtico da
dor” (Pina, 2016, p.57).

Tabela 1 - Farmacos utilizados pela equipa no controlo da dor e outros sintomas nos doentes admitidos durante a PC

Grupo farmacolégico Farmaco

Analgésicos ndo Opiodides Paracetamol, Metamizol de Magnésio,
Naproxeno

Opiodides Fracos Tramadol

Opiobides Fortes Sulfato de morfina (MST®, Sevredol®,
Oramorph®), Cloridrato de morfina e
Fentanil

Adjuvantes

Antidepressivos Amitriptilina, Mirtazapina

Anticonvulsivantes Gabapentina

Relaxantes Musculares Diazepam

Corticoides Prednisolona

Anticolinérgicos Butilescopolamina

Controlo de outros Sintomas

Laxantes Lactulose, Parafina

Benzodiazepinas Lorazepam, Alprazolam

Antifingicos Nistatina

Antieméticos Metoclopramida, Domperidona

Diuréticos Furosemida

Depois progredindo para a associacdo com os opidides fracos (Tramadol) ou
opibides fortes (sulfato de morfina, ou fentanil), dependendo do controlo da dor e da
progressao da doenca. Uma vez que a maioria dos doentes seguidos pela equipa
apresentava patologia oncolédgica, o uso de opidides era bastante significativo. Como
adjuvantes os mais utilizados nestes doentes eram os corticoides, devido ao tipo de
patologia apresentada e a fase da doenca.

Farmacos nao Opidides

Paracetamol - Apresenta acao analgésica e antipirética, empregado no tratamento
sintomatico da dor ligeira, presente no primeiro degrau da escada analgésica. Existe
em diversas formulac¢des: oral, retal e injetavel (Pereira, 2010; Pina, 2017a). A férmula
mais utilizada pela equipa era a oral, em p6 efervescente, para diluir com agua. Assim
os doentes ingeriam-no sem dificuldade.

Tabela 2- Doses recomendadas de paracetamol.

Analgésicos Dose para a dor Doses maximas
Paracetamol 500-1000mg PO 4g/dia; 3g/dia para doentes
4/4-6/6-8/8h > 65 Anos

Adaptado de Pina (2017)
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Metamizol de Magnésio - Também designado por dipirona, tem efeito analgésico,
antipirético e antiespasmodico. Esta recomendado no tratamento da dor, incluindo a
dor pos-cirurgica e colicas viscerais. Existe em capsulas de 575mg e em ampolas de
2000mg/5ml. A dose maxima diaria é 2300mg (Pina, 2017a).

Naproxeno - Sio analgésicos muito utilizados no alivio dor mas, devido aos efeitos
adversos que podem causar, ndo devem ser usados em tratamentos longos. E um dos
analgésicos anti-inflamatérios mais prescritos em Portugal. Existe em comprimidos de
250mg, a dose maxima das 24h é 1500mg (Pina, 2017a).

Adjuvantes

Os analgésicos adjuvantes sao substancias com indica¢des primarias para além da
dor, mas também tem propriedades analgésicas em certas situagdes. Na dor oncolégica
eles podem ser usados sozinhos se a dor for ligeira ou com maior frequéncia em
combinacao com os opiodides (Pereira, 2010).

Existe uma grande variedade de analgésicos adjuvantes. A sua escolha depende
principalmente, da sua seguranga, das interacoes com outras substancias, das
necessidades individuais dos doentes e da experiéncia e familiaridade do clinico com a
gestao da dor oncoldgica.

Assim, na UDCP TF nos doentes admitidos durante o PC, os analgésicos adjuvantes
utilizados  eram:  Antidepressivos (Amitriptilina e a  Mirtazapina),
Anticonvulsivantes (Gabapentina), Relaxantes Musculares (Diazepam),
Corticoides (Prednisolona) e Anticolinérgicos (Butilescopolamina), dependendo do
tipo de dor que os doentes referiam.

Dor neuropatica - Sdo utilizados os antidepressivos como agentes de primeira
linha, se a dor for de natureza disestética ou seja acompanhada de ardor. Se a dor for
neuropatica neuralgica lancinante (tipo choque) sdo usados como agentes de segunda
linha. Os Anticonvulsivantes sdo usados como adjuvante de primeira linha quer a dor
seja disestética ou lancinante. Os corticosteroides também podem ser Tuteis,
principalmente em crise de dor. Os agentes de segunda e terceira linha utilizados sao
os anestésicos locais e orais. (Pereira, 2010).

Dor dssea - Na dor 6ssea maligna o tratamento mais eficaz é a radioterapia. A
radioterapia paliativa na dor 6ssea metastatica revela-se bastante eficaz. Estudos nesta
area divulgam que 50% a 80% dos doentes tém uma resposta favoravel ao tratamento,
segundo Quintino (2016), citando (Jones et al., 2014). O papel da radioterapia, em CP,
é promover o controlo local de sintomas provocados pelo cancro em fase avangada e
incuravel, com o minimo de efeitos secundarios e aumentando a qualidade de vida do
doente no tempo que lhe resta. Os bifosfonatos também sdo recomendados na dor
0ssea, prevenindo complicagdes (fraturas patolégicas) ao nivel do esqueleto, em
doentes com multiplas metastases e no controlo da dor dssea de forma indireta. Os
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corticosteroides também ajudam na dor oéssea, principalmente quando intensa
(Pereira, 2010).

Dor visceral - Pode ser uma dor tipo célica, devido a obstrugao intestinal ou ao
envolvimento da viscera, ou uma dor hepatica. Os corticosteroides podem ser uteis nos
dois casos. Para controlar a célica por obstrucdo maligna intestinal é utilizado o

anticolinérgico (butilescopolamina). O octreotido também é util porque reduz o
peristaltismo e as secre¢des gastrointestinais (Pereira, 2010).

Opiodides Fracos

Tramadol - E o analgésico usado para o tratamento da dor moderada, presente no
segundo degrau da escada analgésica, apresenta um 1/10 da poténcia da morfina.
Existe em formulagdes orais, retal e injetavel (Pereira, 2010; Pina, 2017a). A férmula
mais utilizada pela equipa é a formula oral em comprimidos ou gotas.

Tabela 3 - Doses recomendadas de Tramadol.

Substancia Formas de apresentacdo Dose para a dor Doses
ativa maximas
Tramadol Capsulas - 50mg (libertacdo 50-100mg 400mg/Dia

normal) 4/4-6/6h

Comprimidos - 50,100, 150 e

200mg

(libertagdo prolongada)
Supositérios - 100mg
Solugdo oral - 100m/ml
- Doseador 4 doses=50mg
- Conta-gotas 20g=100mg
Ampolas 100mg/2ml
Adaptado de Pina (2017)

Opioides Fortes

Morfina - E o analgésico usado para o tratamento da dor intensa, presente no
terceiro degrau da escada analgésica, “é o padrdo de ouro internacional - “golden
standard” - como tratamento de primeira linha na dor oncolégica” (Pereira, 2010, p. 76).

Existe em formula¢des orais e injetaveis.

Em todos os tratamentos com morfina o objetivo final é controlar a dor, sem efeitos
secundarios (toxidade), com a menor dose possivel, iniciando com uma dose baixa e
aumentando gradualmente até encontrar a dose ideal que controle a dor e que forneca
o equilibrio certo entre os beneficios e os riscos (Coluzzi, Taylor, Pergolizzi, Mattia, &
Raffa, 2016). Em doentes frageis, em final de vida, a via de administracao preconizada
é a via oral. Mas quando ja nao for possivel, devido a nauseas, vomitos, ma absorc¢ao
gastrointestinal, resposta terapéutica insatisfatéria, impossibilidade de degluticao, a
via utilizada é a SC.
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Tabela 4 - Formas de apresentacao da morfina

Substancia ativa Formas de apresentacdo Dosagens Psicologia
Sulfato de morfina Comprimidos (libertagao 10, 20, 30, 12/12h
(MST®) prolongada) 60 e 100mg
Sulfato de morfina Comprimidos (libertagdo rapida) 10 e 20 mg 4/4h
(Sevredol®)
Sulfato de morfina Ampolas (bebiveis de libertacio 10 e 30mg
(Oramorph®) rapida) 4 4/4h
Frascos conta-gotas (bebiveis de Gotas=5mg
libertacao rapida)
Cloridrato de Ampolas (administracdo SC e EV 10mg 4/4h
morfina de libertacdo rapida) SOS
Perfusdo
continua

Adaptado do Pina (2017)

Na pratica, a dose inicial necessaria de morfina é de 5-10mg oral de 4/4 horas, com
uma dose de resgate de 2,5-5mg por hora se necessario. Se o doente estiver caquético,
debilitado ou fragilizado, o inicio do tratamento deve ser efetuado com uma dose baixa
de 2,5- 5mg de 4/4horas, reduzindo assim a probabilidade de confusao e sonoléncia. A
dose “adequada” é aquela que alivia a dor e que o doente julga satisfatoria. Para se
identificar essa dose somam-se as doses efetuadas em horario mais os resgates
efetuadas nas 24h anteriores. Em funcdo desta dose sera calculada a dose diaria a
efetuar pelo doente, com um aumento correspondente de 33% a 50% da dose anterior.
Quando é necessario converter a morfina de administracao oral em administracao SC
divide-se por 2 a morfina de administracdo oral (Pereira, 2010; Neto 2016a; Pina,
2016; Pina, 2017b).

Na UDCP TF a férmula de morfina mais utilizada era a oral (comprimidos de
libertacdo rapida nos resgates e comprimidos de libertagao prolongada no controlo da
dor). O sulfato de morfina em ampolas bebiveis de 10mg (2mg/ml), administrado em
doses de 2mg de 4/4h ou em SOS, era utilizado quando os doentes apresentavam
dificuldade na degluticdo (disfagia) e em dltimos dias e horas de vida. Preparava-se a
ampola em 5 seringas com um ml com a morfina e o cuidador/familiar era capacitado
para poder administrar a medicacao, conforme a prescricao médica. Quando o doente
ndo conseguia deglutir era colocado um cateter SC para a administragao do cloridrato
de morfina. As ampolas de 10mg/ml eram colocadas num perfusor eslatomérico
portatil (dosi-fuser) de 2 dias e diluidas em 250ml de SF. Caso o doente tivesse mais
sintomas descontrolados também se colocava a medicacdo para controlar esses
sintomas, com medicamentos compativeis uns com os outros. (Ex. Morfina,
metaclopramida e haloperidol). Conforme a prescricao médica, eram administradas ao
doente por via SC, numa perfusdo que dava para 2 dias. Como a equipa funcionava
durante 24h, caso houvesse necessidade de resgates era contactada e deslocava-se ao
domicilio para administrava a dose de resgate SC de morfina. Em casos em que o
cuidador demostrava capacidade para administrar o resgate, depois de devidamente
capacitado era administrado fentanilo sublingual.
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Os ultimos dias e horas de vida ndo sdo sin6nimos de dor. Se o doente apresentar
algum gemido ou agitacdo essa é uma comunicacdo rudimentar que ndo traduz
necessariamente desconforto ou dor mas sim um quadro de agitacdo prée-terminal. Pela
minha experiéncia e pela bibliografia consultada, os sintomas mais expectaveis e que
aparecem com mais frequéncia nos ultimos dias e horas de vida sdo a agitagdo psico-

motora, a respiracao ruidosa (estertor laringeo) ou a dispneia (Neto, 2016b).

No doente P., nos ultimos dias e horas de vida, a sintomatologia apresentada ia de
encontro da referida na bibliografia: agitacao, respiracdo ruidosa, dispneia e edemas.
Na VD efetuada, apds a observagdo do doente, foi decidido pela equipa (médico e
enfermeiro) e comunicado a familia (filho) a colocacao de uma perfusao (haloperidol,
butilescopolamina, furosemida) em perfusor eslatomérico portatil (dosi-fuser) de dois
dias por via SC. Como o doente ainda deglutia, embora com dificuldade, manteve-se o
sulfato de morfina, solucdo oral 2Zmg de 4/4h e em SOS. Na VD da manha do dia seguinte
o doente encontrava-se mais calmo e confortavel.

O perfusor eslatomérico portatil (dosi-fuser) também permite a administracao lenta
de soros por via subcutanea (hipodermdclise) no domicilio, com um baixo indice de
complica¢des associadas a sua utilizacdo (Pereira de Brito; Chibante; do Espirito Santo,
2017), previne e corrige sinais de desidratacdo leve e moderada e a administracao de
medicacdo, tal como, foi referido anteriormente, garantindo conforto, bem-estar e
dignidade ao doente e a familia em fim de vida. Convém realgar que a via subcutanea
representa uma mais-valia para o doente e para os profissionais, nomeadamente no
domicilio, onde, com treino adequado, os familiares poderdao colaborar na
administracdo de terapéutica (Neto, 2002).

Esta forma de administragdo de medicagdo no domicilio beneficia muito o doente e
o cuidador/familiar pois os sintomas sao controlados com maior eficacia e eficiéncia, o
doente mantem maior qualidade de vida e permite viver os ultimos dias rodeado da
familia e dos amigos.

Fentanil - E o analgésico usado para o tratamento da dor crénica, oncolégica ou ndo
é, aproximadamente, 80 a 100 vezes mais potente que a morfina. A aplicacao TD inicial
demora 12h a 18h a atingir os niveis terapéuticos. Assim, quando se muda de um
opidides como a morfina para o fentanil, devera ser considerada uma justaposicdo de
12h a contar da altura em que o adesivo € aplicado e quando o opidide anterior é
descontinuado. Quando acontece o contrario, se o fentanil for interrompido, devera ser
dado um intervalo de 12 h para iniciar outro opidide. O efeito analgésico do Fentanil
dura 72H, o pico de concentragdo sérica ocorre entre as 24h e a 72 h apds a sua
aplicacao (Pina, 2016; Pina, 2017b).
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Tabela 5 - Formas de apresentacao do Fentanil

Substancia | Formas de Dosagens Psicologia

ativa apresentacdo

Fentanil Transdérmico 12,5pg/h, 25pg/h, 50pg/h,75pg/h,100pg/h 72/72h
Transmucoso 200ug, 400ug, 600ug, 800pg, 1200png, 1600pg | Titulacdo
Sublingual 100pg, 200ug, 300ug, 400ug, 600ug, 800ug | individual

Adaptado do Pina (2017)

Antes de iniciar o tratamento com fentanil é realizado um ensino ao doente e ao
cuidador/familiar acerca de todos os cuidados a ter no manuseamento do penso TD,
particularmente os locais do corpo onde se deve colocar o fentanil (regido toracica
superior direita e esquerda, regido escapular direita e esquerda). Seguindo os
ponteiros do reldgio, este deve ficar bem colado e, se for necessario, para nao descolar,
colocar um penso impermeavel em cima do adesivo. Se a dose prescrita ndo for a
mesma do penso, este pode ser cortado a meio ou em quatro de forma transversal,
mudando o adesivo de 3/3 dias ou 72/72h, sempre a mesma hora.

Pela minha experiéncia de 7 anos de trabalho em CP e em estudos clinicos
consultados o adesivo de fentanil demonstrou irritagdo no local de aplica¢do, variando
entre nenhuma a 42%. A maioria das irritagcdes foi eritema no local (Hostynek &
Maibach, 2010), podendo também aparecer papulas, prurido e edema. No periodo da
PC, numa VD efetuada ao doente J., medicado com fentanil 25mg, apresentava eritema
no local do adesivo. Foi retirado o fentanil e colocado um novo, noutra regiao do térax,
depois de secar bem a pele. Foi explicado a cuidadora para secar bem a pele antes da
aplicacao e vigiar o local. Caso se verificasse novamente o eritema para contactar a
equipa. Também temos o caso da doente C., que apresentava sudorese intensa e os
selos de fentanil descolavam-se mesmo com a pelicula adesiva protetora. A doente
tinha aplicado 200pg/h fentanil, foi suspenso e colocada morfina em perfusdo no
perfusor eslatomérico portatil (dosi-fuser) para 2 dias, para manter a dor controlada.

Outros Sintomas

As pessoas com doengas croénicas, incuraveis e progressivas poderdao apresentar
muitos sintomas ou agravamento dos ja existentes, como se pode observar no grafico
dos doentes admitidos na UDCP TF, no periodo da PC. Seguidamente, vamos fazer uma
breve referéncia a esses sintomas e de que forma foram controlados pela equipa,
apresentando-os com casos praticos.

Obstipacao

A obstipacdo é frequente em doentes oncolégicos, especialmente na fase avangada
da doenga, devido a diminuigdo da atividade fisica, permanéncia no leito, uso de alguns
medicamentos, hidratacdo e alimentacao insuficientes. (Pacheco, Matos, & Madureira,
2010). Quando o doente referir menos de 3 dejecGes por semana, fezes duras que
podem formar fecalomas, sensacao de evacuagdo incompleta, defecacdo que demora
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mais de 10 minutos e distensdo abdominal estamos perante uma obstipa¢do (Aradjo,
Almeida, & Gongalves, 2017), que vai afetar a qualidade de vida do doente, causando
desconforto, incOmodo e muitas vezes dor.

Um estudo realizado em 2017, avaliou exaustivamente e de forma critica, todos os
estudos de 2007 a 2017 sobre avaliagao e tratamento da obstipacdo em CP, com
extracdo de dados e analise tematica. Concluiu-se que ndo existia uma definicdo
consistente da obstipacdo, ha lacunas na prevencao e no tratamento da obstipacdo no
doente moribundo (Muldrew et al., 2018). O uso de opidides diminui o peristaltismo,
as contracdes musculares, a secrecao de agua, de eletrdlitos, aumenta o tom do
esfincter retal e provoca o transito intestinal lento (Yoon & Bruner, 2017; Pacheco et
al,, 2010) e consequente obstipacao.

Na UDCP TF era frequente adotar medidas profilaticas como a prescricdo de um
laxante, sempre que o doente estava medicado com um opidide, o mais precoce
possivel, a fim de evitar uma obstipacdo/oclusao. A doente I. retrata esta situacao,
quando foi prescrito o fentanil 12,5 mg. Foi prescrita parafina 1xdia. A doente fez uma
Unica toma que associou a um quadro de dor abdominal e suspendeu a medicagao
(parafina). Na VD efetuada apds essa situagdo, a doente apresentava obstipacao com
mais de uma semana de evolucdo. Foi refor¢cada a dose do laxante com a prescri¢ao de
Picossulfato de So6dio (8 gotas em SOS) e efetuado o ensino a doente e a
cuidadora/familiar que devia tomar o xarope de parafina e realizar as gotas de
Picossulfato de So6dio a noite até restabelecer o transito intestinal. Depois disso,
realizar diariamente, a toma do xarope de parafina para prevenir este tipo de situacdes.
Refletiu-se que a dor que a doente mencionou nao era devido ao xarope mas sim a
doenca que ela apresentava.

Astenia/Fadiga

A astenia deriva do grego “asthenos” que expressa auséncia ou perda de forca.
Quando associada ao cancro ocorre entre 25% a 96% dos casos, sendo um dos
sintomas mais frequentes (Galvao & Pazes, 2016). O doente com doeng¢a terminal e sua
a familia reconhecem a astenia/fadiga como um sintoma severamente debilitante, com
um impacto consideravel na atividade diaria e qualidade de vida (Mucke et al, 2016).

O doente descreve, normalmente a astenia/fadiga como o pior cansago que ja tinha
experimentado anteriormente, deixando-o totalmente esgotado e incapaz de realizar
mesmo as tarefas mais simples. Esta pode ser acompanhada de angustia e perturbacao
do humor em doentes com cancro.

A fadiga relacionada com o cancro pode ter trés dimensdes, segundo (Nascimento,
2010):

e Sensacao fisica - reducdo da capacidade para o trabalho manual;
e Sensacdo afetiva - diminui¢do do nivel de energia, humor depressivo;
e Sensacgdo cognitiva - falta de concentracao e perturbacao da memoria.
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A astenia/fadiga pode ser avaliada por varios instrumentos multidimensionais,
como refere aliteratura. Na UDCP TF a sua avaliacao era realizada pelo instrumento de
avaliacao ESAS, descrito anteriormente, embora os instrumentos PPS, ECOG e Indice
de Bartel empregues pela equipa de uma forma indireta também nos fornecem
indicacOes sobre a falta de forcas do doente. Para Galvao e Pazes (2016), citando
Yennurajalingam e Bruera (2007), a metilprednisolona ou a dexametasona aliviam a
fadiga por curtos periodos de tempo (uma ou duas semanas), usando-se com objetivos
bem definidos como o Natal ou as férias. Este é um sintoma que preocupa muito o
doente e o cuidador/familiar. Era frequente ouvir dos doentes “Jd ndo tenho forcas
para nada! ....Estou no fim!” Era explicada a situacgao clinica ao doente e a familia para
os ajudar a compreender e a aceitar os sintomas relacionados com a falta de forgas,
referindo que era “natural” e que a doenca estava a evoluir. Eram aconselhados a fazer
mais periodos de repouso (como uma sesta ao inicio da tarde), a dividir as tarefas ao
longo do dia, a controlar a dor antes das refei¢cdes para que o doente ingira melhor os
alimentos, a ter atencao a higienizacdo da boca. Se possivel sentar o doente a mesa com
o resto da familia no momento das refeicoes. Também eram fornecidas ajudas técnicas
como seja: cama elétrica articulada, cadeira de rodas, andarilho e cadeira sanitaria de
forma a manter a autonomia do doente. Era referenciado a fisioterapeuta da equipa
para a realizagdo de tratamentos de fisioterapia para melhorara a funcao fisica.

Na PC havia muitos casos com este sintoma. Recordo um em especial, o Sr2 D. referia
ter poucas forcas para se levantar do leito. Que gostava muito de ficar sentado junto a
lareira, ao “serdo”, na companhia da familia. Na ultima VD efetuada fiquei contente
quando o vi sentado na cozinha com a filha, embora muito debilitado, desalentado e
abatido. Mas a filha continuava a levanta-lo, referindo ser muito importante para o pai
estar ali ao pé dela.

Dispneia

A dispneia é uma sensacao subjetiva de desconforto respiratdrio, € um sintoma
frequente na doenga avangada, oncoldgica e ndo oncoldgica, € uma das causas de maior
sofrimento para o doente e familia, afetando fortemente a sua qualidade de vida
(Azevedo, 2010; Feio, 2016a).

A dispneia é um sintoma frequente nos doentes terminais, considerado angustiante
e perturbador, aumenta com a ansiedade (Damani, Ghoshal, Salins, & Muckaden, 2018)
e a ansiedade também provoca dispneia. E um sintoma com grande impacto nos
cuidadores/familiares. A ansiedade e os medos destes podem majorar a realidade e
serem necessarias mais VD’s para ndo se tomarem medidas terapéuticas que sejam as
inadequadas ou excessivas.

Uma avaliacdo fiavel e eficaz da dispneia é muito importante para que possa haver
uma gestao eficaz do sintoma. Dada a sua subjetividade, a dispneia que o doente diz
sentir reflete a gravidade do sintoma. A combinacdo de uma ferramenta
unidimensional para avaliar a gravidade da dispneia e uma ferramenta
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multidimensional, para avaliar o impacto na qualidade de vida de uma pessoa, é a
medida mais apropriada. A medi¢ao da dispneia deve ser vista em contexto da historia
da pessoa, do exame fisico e de testes de diagnostico (Bausewein, Booth, Higginson, &
Irene, 2008).

A compreensdo por parte da familia deste sintoma, o estado psicolégico do
cuidador, os seus medos e as suas esperancas devem ser considerados na avaliacdo da
dispneia do doente. Devido a influéncia significativa que tém sobre ele, um cuidador
ansioso vai transmitir essa ansiedade ao doente.

A dispneia é um sintoma dificil de controlar, ha necessidade de haver uma
conjugacdo de medidas farmacolégicas e nao farmacoldgicas. Em muitos estudos
publicados demonstrou-se a eficacia da morfina no tratamento da dispneia em doentes
terminais; considerado o medicamento de eleicdo, bem como os corticoides e
broncodilatadores em casos de broncospasmo, e benzodiazepinas quando o doente
apresenta muita ansiedade. A utilizacdo da oxigenoterapia é controversa porque, regra
geral, recorre-se a esta op¢do terapéutica de forma excessiva e desnecessaria (Azevedo,
2010; Gongalves, 2011).

As medidas ndo farmacolégicas sdo tdo essenciais como as farmacolégicas pois
asseguram o bem-estar do doente e ndao devem ser colocadas em segundo plano.
Nomeadamente, deve-se permitir ao doente e a familia expressar as suas davidas, os
medos e as angustias; tranquiliza-los dizendo que estaremos 14 para aliviar o seu
sofrimento. As técnicas respiratérias de relaxamento muscular e posicionamento,
cinesiterapia, drenagem postural, distracao e otimizacdo do ambiente (promover uma
boa ventilacdo do quarto, com um espago amplo e regulacdo da temperatura) também
sao fundamentais (Porta, Batiste, & Tuca, 2018; Feio, 2016a).

Para melhor compreender o trabalho da UDCP TF temos a doente C. com
metastases pulmonares. Ele referia sentir “muita falta de ar”, associada a sudorese
intensa, sempre com muito calor, muita ansiedade que aumentava a dispneia e a
respiracdo ruidosa ja na fase final. A dispneia era controlada com morfina,
benzodiazepinas e, na fase final, butilescopolamina para secar as secre¢des. Foram
realizados ensinos a familia, no sentido de distrair a doente, arejar o quarto, mudar a
roupa da doente e da cama com frequéncia e posicionar a doente com o leito elevado
até estar confortavel. Foi realizado acompanhamento a nivel psicologico da doente e
da familia. A familia vivia angustiada, referindo “vai morrer asfixiada!” Foi explicado
que a dispneia que a doente apresentava era controlada com a medica¢ao. Quando
apresentasse um quadro de dispneia intensa era para administrar um resgate de
morfina. Fazer-lhe companhia, dizendo para respirar calmamente, inspirando pelo
nariz e expulsando calmamente o ar pela boca como se fosse apagar uma vela.

53



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

Anorexia/caquexia

A ma nutricdo é frequente nos doentes com cancro, devido a diminuicao de ingestao
de alimentos e as alteracdes metabodlicas e hormonais. Combina perda de peso, de
proteina muscular e visceral, anorexia, nausea cronica e astenia. E frequentemente
referida como a caquexia do cancro, contribuindo para a causa de morte destes doentes
(Gongalves, Rosado, & Custodio, 2010, Gongalves, 2011).

A anorexia/caquexia é uma consequéncia grave e desvalorizada do cancro em
estado avancgado, ocorre em 60% a 80% dos doentes (Bruera et al, 2012). Carateriza-
se pela reducdo do interesse pela comida, capacidade limitada em ingerir comida,
fadiga e alteracao da imagem corporal.

7

A alimentacdo é revestida como um enorme peso cultural, social, biolégico e
psicologico. Os alimentos ingeridos pelo doente funcionam, para a familia, como um
barémetro da sua saude. Por isso continua-se a insistir na ingestdao de alimentos e
liquidos. Ajudar o doente e a familia a aceitarem esta fase de recusa de alimentos € uma
situagdo geradora de perturbacdo, conflito e inseguranca que a familia associa ao
declinio e a morte do familiar (Alves, 2013).

O suporte nutricional requer uma abordagem multidisciplinar (médicos,
enfermeiros, psicologos, fisioterapeutas e nutricionistas) para avaliar o estado
nutricional e tracar um plano de atuacao de acordo com as suas necessidades. Esta
estratégia nutricional deve incluir as preferéncias alimentares, os habitos, as
intolerancias, o aporte caldrico e proteico, refeicdbes com pequenas quantidades,
alimentos diversificados, evitar odores e comida quente. Também é importante
capacitar o cuidador/familiar para hidratar o doente oralmente, utilizando liquidos em
forma de gelatinas, placas de agua gelada e oferecendo bebidas da sua preferéncia. A
equipa de CP também deve intervir com medidas farmacoldgicas que incluem
antieméticos para controlar os sintomas como as nauseas e vomitos e promover o
esvaziamento gastrico; corticosteroides para aumentar o apetite, para melhorar a
qualidade de vida do doente, diminuindo, assim, a ansiedade da familia.

Recordo uma VD a uma doente, seguida pela UDCP TF num Centro de dia. A visita
foi realizada a meio da manha. Quando entramos no Centro sentia-se o odor a comida
que estava a ser confecionada. Havia apenas um balcdo a separar a cozinha da sala de
estar dos utentes. Era compreensivel que quando chegasse a hora da refeicao os
utentes ndo manifestassem apetite.

A reducdo da ingestdo oral de nutrientes e 4gua ocorre nas ultimas fases da doen¢a
terminal; é, normalmente, uma fonte de ansiedade para a familia, devido ao
desconhecimento sobre os beneficios e os riscos em alimentar o doente. A equipa de
CP deve estar treinada, com estratégias comunicativas, para diminuir a ansiedade
familiar e capacita-la com conhecimentos sobre os beneficios e as contraindicagdes em
alimentar o familiar (Del Rio, Shand, Bonati, & Nervi, 2012).
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Esta situagdo ocorreu com frequéncia na PC, sempre que havia um doente em
situacao de ultimos dias ou horas de vida. Recordo, mais do que uma vez, que o
cuidador/familia referia “Se ndo se alimentar vai morrer a fome”. Era explicado, que a
suspensdo da nutricdo ndo ia apressar a morte, que a doenca irreversivel que
apresentava é que era motivo de nao se alimentar. Essa era a principal causa da sua
morte.

Insonia

A insénia é uma queixa subjetiva do doente em dormir mal. Essa dificuldade
engloba sono insuficiente, dificuldade em adormecer, curta duragdo do sono,
interrup¢do do sono e sono ndo reparador. Traz desconforto e sofrimento aos doentes
e tem consequéncias fisicas e psicologicas, como seja: o aumento da fadiga, a
intolerancia a dor, a irritabilidade e o humor depressivo (Gongalves, 2011).

Em CP sdao mencionados varios fatores que influenciam a qualidade do sono dos
doentes, nomeadamente a dor e os sintomas psicolégicos com seja: a desesperanga, a
ansiedade a depressdo. Para Renom-Guiteras et al (2014), a prevaléncia da ins6nia nos
doentes com cancro avan¢ado, admitidos numa UCP, foi estimada entre 45% a 95%.

No tratamento da insénia primeiro devem aliviar-se os sintomas que estao na base
do disturbio do sono. Depois deve realizar-se um plano terapéutico que inclua medidas
farmacolégicas (Benzodiazepinas) e medidas ndo farmacolégicas com seja: uma boa
“Higiene do sono”, técnicas cognitivo-comportamentais como o relaxamento e o
biofeedback, a Acupunctura, o Reiki e a Psicoterapia Breve de Suporte, que permite ao
doente ventilar as esperancas e os receios (Palma & Salazar, 2010).

O Sr. H., diagnostico de neoplasia pulmonar, com oxigenoterapia 2L/min por cateter
nasal continua e dependente parcial nas atividades de vida didria (AVDs). Durante a
noite ficava com crises de dispneia intensa, dor e apresentava insénias. Normalmente,
segundo a cuidadora, necessitava de 2 a 3 resgates de morfina, também realizava
Benzodiazepinas (Lorazepam) a noite. Mas a medicagdo ndo conseguia aliviar o
sofrimento provocado pela ansiedade e pelo medo de ndo acordar. O foco de ansiedade
era a noite, o panico de dormir que a nivel psicolégico fazia a associacao entre o sono e
“amorte”. Durante o dia dormia descontraidamente, sem qualquer receio, sem dor, ndo
necessitando de resgate de morfina e com alguma dispneia. Foi prestado apoio
emocional ao doente e a familia, explicado para se manter acordado o mais possivel
durante o dia, programando visitas de familiares e amigos la em casa e realizar
atividade recreativas (jogar as cartas, ler, ouvir musica, etc.).

Disfagia

A dificuldade em deglutir € um sintoma perturbador que ocorre com frequéncia nos
doentes em CP. Caracteriza-se pela dificuldade ou a sensacdo de dificuldade, em fazer
passar os alimentos pela faringe e/ou es6fago. As suas causas podem ser: obstrucao da
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faringe e/ou eséfago (tumor), AVC e disfuncdo neuromuscular (doengas neurologicas
degenerativas) (Leal & Carvalho, 2010; Feio, 2016b). Os doentes com dificuldade em
deglutir tém tendéncia a isolarem-se das outras pessoas, criando uma barreira a sua
prépria qualidade de vida.

Os enfermeiros sao os principais fornecedores de cuidados aos doentes com
disfagia. Eles devem disponibilizar mais tempo para os alimentar e envolver os
cuidadores/familiares nessa fungao, capacitando-os para que no domicilio possam
alimentar o doente com uma dieta mole a liquida e fria, comer sentado, refeicdes
fracionadas e frequentes, aumentando a ingestdo de liquidos e ndo inclinar a cabeca
para tras quando os ingere.

A aspiracao é um risco real para os doentes com transtornos na degluticao, que
podem comprometer a sua qualidade de vida e levar a varios sindromes pulmonares
(pneumonia), contribuindo para a desnutricao e, em alguns casos, a morte.

O Sr2 L., diagnostico de Neoplasia Infiltrativa do Cardia, com invasdo esofagica e
metastizacdo hepatica, apresentava disfagia a sélidos e engasgava-se com frequéncia
com os liquidos. Foi decidido pela equipa que o doente beneficiaria com a colocagao de
uma proétese esofagica. Foi explicado ao doente e a familia em que consistia a colocagao
da protese esofagica, os seus riscos e beneficios. O doente e a familia decidiram pela
sua colocagdo. A equipa encaminhou-o para a colocacdo de prétese esofagica que
correu sem intercorréncias. O doente melhorou muito, conseguindo ingerir os
alimentos e os liquidos sem se engasgar, aumentou assim o conforto e a qualidade de
vida do doente e da familia.

Quando era previsivel a ocorréncia de situagdes que provocassem um intenso
sofrimento e/ou que pudessem levar a alteragdes irreversiveis para o doente,
necessitando de uma intervencdo imediata da equipa da UDCP TF, (Hemorragias
massivas, Sindrome da veia cava superior, compressdo medular, Hipercalcemia),
privilegiava-se a abordagem antecipada dos problemas e averiguava-se a opinido do
doente e do cuidador/familiar. Quando a equipa se apercebia que o cuidar/familiar ndo
possuia condigdes emocionais ou se encontrava em exaustdao o doente era internado
na UCP.

O controlo de sintomas também estava mais facilitado pelo facto de quando se
efetuava a VD e havia necessidade de alteragdes terapéuticas ou novas prescrigoes de
medicacdo, os medicamentos eram prescritos por receita eletronica. Assim, os
cuidadores/familiares tinham acesso logo a receita e efetuavam o seu levantamento
mais rapido. A equipa dispunha de medicagdo para a hora em caso de urgéncia, a
restante medicagdo era adquirida pelos familiares.

Na minha opinido, a nivel do controlo de sintomas, a equipa da UDCP TF, era muito
eficiente, quer no diagnostico dos sintomas quer no tratamento e acompanhamento do
doente e dos cuidadores/familiares, pensando sempre em manter o doente o mais
confortavel possivel e com a melhor qualidade de vida.
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3.2.2. Trabalho em Equipa

Os CP promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes.
Assim, é necessario uma prestacdo de cuidados multidisciplinares que ofereca um
suporte abrangente integrando, as dimensdes bioldgica, psicoldgica, social e espiritual
e que promovam o bem-estar geral do doente e da familia.

Estes cuidados sao prestados por uma equipa de profissionais especializados, que
trabalham com uma metodologia comum, partilhando um projeto assistencial comum.
A eficacia da equipa necessita de uma dinamica que permita a reorganizacao e
integracdo de conhecimentos de cada profissional, segundo as necessidades das
situagdes vividas no momento, tendo como designio a qualidade de vida, o bem-estar
do doente e o apoio dos cuidadores/familiares (Bernardo, Rosado, & Salazar, 2016).

A implementacao destes cuidados assenta na materializacdo de um trabalho de
cariz multidisciplinar. O leque de intervencdes € vasto, nomeadamente, saberes,
conhecimentos técnico-cientificos e competéncias relacionais, humanas e éticas. Os
desafios colocados aos profissionais sdao multiplos e exigentes, sendo necessario
promover a interacdo, a partilha de informacdo e saberes, a clareza de papéis e uma
lideranca efetiva (Pereira et al, 2014).

Para Twycross (2003), a equipa deve ser constituida por um médico e um
enfermeiro (nucleo essencial da equipa clinica), um assistente social, um psicélogo, um
fisioterapeuta, um nutricionista e um capelao, funcionando com base numa lideranga
aceite por todos, com objetivos comuns, bem definidos e compreendidos por todos e
que satisfaca as expectativas de todos os membros.

A equipa tem a iniciativa e a capacidade de tomar decisdes. Todos se sentem
responsaveis pelas determinag¢des do grupo, opinando e manifestando as suas ideias.
As divergéncias entre eles sao entendidas como oportunidades de evolugao e ndo como
criticas (Bernardo et al, 2016). As competéncias de cada elemento do grupo
complementam-se no sentido de prestar cuidados de qualidade aos doentes com
doenca grave e incuravel, bem como as suas familias. O enfermeiro é o profissional da
equipa que faz o elo de ligacao entre todos: doente, cuidador/familia e equipa (Patricia
& Sapeta, 2015).

A complexidade das necessidades de uma pessoa afetada por uma doenga terminal
necessita de cuidados abrangentes que s6 uma equipa de profissionais com multiplos
saberes, com formacao especifica e treino adequado, podem oferecer. O resultado é
maior que a soma da atuagdo isolada dos profissionais. Segundo Gamondi et al. (2013),
a EAPC, nas recomendag¢des do Conselho Europeu sobre a organizacao dos CP, destaca
a necessidade de programas de educacao e de treino de todos os profissionais
envolvidos em CP.
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Tabela 6 - Niveis de formacao

Formacao Basica - Nivel A

Programas/Atividades de formag¢do com duragdo entre 18 a 45 horas, lecionada
através de formacdo pré-graduada ou através do desenvolvimento profissional
continuo.

Destinatarios: Alunos e profissionais de satide em geral

Formacao Pos- graduada - Nivel B

Atividades de formacgdo com duracgdo entre 90 a 180 horas, lecionadas como pds-
graduacoes ou através do desenvolvimento profissional continuo.

Destinatarios: Profissionais envolvidos com maior frequéncia em situagdes com
necessidades paliativas (Oncologia, Medicina Interna, ULDM) mas que ndo tem os
CP como foco principal do seu trabalho

Formacao Po4s- graduada - Nivel C

Doutoramentos/Mestrados/Po6s-graduacdes com mais de 280 horas, associados
a estagios em Unidades de reconhecida credibilidade. Lecionados como pos-
graduacoes e reforcados por meio de desenvolvimento profissional.

Destinatarios: Profissionais que exercam fun¢des em servicos cuja atividade
principal é a prestacdo de CP, cuidando de doentes com necessidades complexas.

Adaptado do PEDCP (2016)

Para Sapeta (2013b), hd unanimidade no reconhecimento da formagao em CP, por
todas as associacdes e sociedades internacionais de CP, como o pilar essencial da
garantia de cuidados de efetiva qualidade. Neste sentido o PEDCP e tendo em conta as
recomendacdes da EAPC, defende a existéncia de trés niveis de formag¢dao em CP (CNCP,
2016), conforme se menciona na tabela 6.

A intensidade do contacto dos profissionais com os doentes com necessidades
paliativas obriga a uma formacao especifica em CP. No entanto ndo necessitam todos
os profissionais do mesmo nivel de formacdo. Esta formacao especifica diferencia-se
em funcdo da frequéncia com que se lida com este tipo de doentes. A formacao deve ter
uma componente interdisciplinar e abordar a natureza do trabalho de todos os
profissionais da equipa (médico, enfermeiro, assistente social e psic6logo). Assim,
devem formar-se profissionais bem preparados para responder as necessidades dos
doentes em fase final das suas vidas e aos seus familiares.

Os contextos de trabalho na area da CP sdo particularmente exigentes e
desgastantes. Existe um confronto sistematico com o sofrimento, a vulnerabilidade e a
finitude da vida humana, a par das decisdes éticas. O bom relacionamento da equipa
funciona como um suporte emocional que permite manter o ajustamento psicologico e
a prevencao do Burnout. Para Salazar (2018) a inteligéncia emocional desempenha um
papel essencial no desenvolvimento das competéncias, uma vez que proporciona a
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consciéncia necessdaria para que a equipa em CP analise o seu comportamento pessoal
e social, permitindo um maior controlo das emog¢des e tornando a comunicacao mais
eficaz e produtiva.

A empatia é fundamental no estabelecimento de uma relacdo terapéutica em CP.
Para poder identificar as emogdes que o doente esta a sentir é necessario “colocarmo-
nos no lugar do outro” mas com a consciéncia de que se trata de um problema “do
outro”. E necessario desenvolver competéncias ao nivel do distanciamento emocional
e mecanismos de defesa pessoais. O espirito de equipa, com um forte sentimento de
entreajuda e uma salutar relacdo interpessoal e profissional, associado a
personalidade, a experiéncia de vida, a idade e a forma como se encara a morte e o
morrer, sdo premissas fundamentais para ndo entramos em fadiga por compaixdo
(Nunes, 2018; Bernardo et al., 2016)

O periodo que antecede a morte de um ser humano, confrontado com uma doenca
cronica avancada e progressiva, é talvez um dos periodos mais relevante da sua vida,
principalmente pelas consequéncias psiquicas, financeiras, praticas, afetivas,
existenciais e fisicas para o doente e os cuidadores/familiares (Ferreira, Antunes,
Pinto, & Gomes, 2012). Assim, o acompanhamento do doente pela equipa de CP no seu
domicilio é fundamental, permitindo uma maior troca efetiva e emocional, maior
controlo sobre a situacdo e maior autonomia (Oliveira, Trezza, Santos, & Monteiro,
2014). Assim, “acrescente vida aos seus dias, ndo dias a sua vida” (Twycross, 2003, p.
18).

Quando a familia participa, vé e acompanha a evolucao do estado do doente, apds a
sua morte nao fica com o sentimento de culpa na duvida se poderia ter feito alguma
coisa a mais por ele (Blasco, 2016). Os cuidadores familiares sao reconhecidos como os
pilares dos CP domiciliarios e sao vistos como prestadores e recetores de apoio.

Em CP os doentes e cuidadores/familia expressam de varias formas a sua gratidao
pelos cuidados que foram prestados, aos profissionais da equipa de cuidados. Era
A equipa trata de tudo.” “E a equipa
Ficam para sempre nos nossos corac¢des,” etc. Os profissionais valorizam

» « » «

frequente ouvir “E uma equipa cinco estrelas.
maravilha.” “
estas manifestacdes de gratiddo, as quais servem como motivacdo e satisfacdo,
melhoram as relagdes, promovem a resolugdo de conflitos e aperfeicoam a eficacia e a

produtividade (Aparicio, 2018).

Segundo Marques (2014, p.7), “a morte que era uma coisa absolutamente
desconhecida e assustadora, torna-se menos avassaladora” com o
acompanhamento dos doentes em fim de vida por uma equipa domiciliaria de CP.

Para a eficacia dos CP o trabalho da equipa é crucial. O facto de ter participado em
diferentes dindamicas da equipa da UDCP TF, nomeadamente: calendariza¢do das VD’s,
as VD’s, as OT’s, a preparacdo das malas com os stocks, os pedidos de farmacia, os
pedidos de material clinico e ndo clinico, a distribuicao das viaturas pelos profissionais.
As reunides de equipa para analisarem o funcionamento ao nivel dos recursos
humanos, materiais e técnicos; debate os diversos casos clinicos e efetuar formacdes
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em servico, formacdo de cuidadores, participacio em congressos, semindarios e
conferencias. Como um elemento efetivo da equipa, foi muito gratificante. Pude
constatar mecanismos de lideranc¢a, numa perspetiva forte e flexivel, articulando os
varios profissionais para a manuten¢do da garantia da qualidade dos cuidados
prestados.

Havia uma auto motivagdo entre os profissionais pela constatacao de que os
resultados obtidos eram consequéncia do esforco e da dedicacdo. O espirito de
interajuda estava bem presente e a complexidade dos problemas que afetavam os
doentes e as familias necessitavam da conjugacdo dos diferentes saberes dos
profissionais que constituiam a equipa multidisciplinar. Cada profissional sabia que a
garantia da qualidade dos cuidados também dependia de si. Por isso, cumpria as suas
obrigagdes, sem necessidade de ordens ou distribuicdo de tarefas.

Na prestacdo dos melhores cuidados aos doentes estava sempre presente o
trabalho transdisciplinar, com a partilha de informacao e os pedidos de ajuda. Esta
equipa era unica, com uma presenca constante no terreno e com resultados praticos. O
feedback da familia e dos doentes eram a prova disso.

Todos tinham uma palavra a dizer. As suas opinides sobre determinado assunto ou
caso clinico eram sempre tomadas em consideracdo, independentemente do cargo
ocupado, do grau académico ou da fun¢ao desempenhada.

A comunicacao no seio do grupo processava-se de forma eficaz, em parte devido as
reunioes interdisciplinares que sao o motor facilitador, ao permitir a discussao de
casos e o estabelecimento de planos de acompanhamento com os cuidados adequados.
O processo clinico do doente é uma forma de manter a informacdo atualizada,
permitindo que através dos registos efetuados, os varios elementos partilhem a
informacgdo e a comuniquem entre si.

A equipa estava sempre contactavel através de telemével, o que constituia uma
importante ferramenta na passagem da informacao e nos pedidos de ajuda dos utentes.
O desenvolvimento de competéncias que permitem lidar com a morte e o morrer é
essencial a cooperacdo da equipa em CP. Os profissionais desta equipa sao
sistematicamente confrontados com o luto e os sentimentos de impoténcia, ndo

descoram o acompanhamento de doentes moribundos e o apoio aos familiares.

Como exemplo do trabalho em CP da equipa da UDCP TF temos o caso clinico
seguinte:

Caso clinico 3: doente M., 49 anos, sexo masculino, raca caucasiana, solteiro
Situagdo fisica: diagnoéstico de cancro do eséfago.

Antecedentes: neoplasia do es6fago em 2012 (nao tratada por decisdo do doente).
Em dezembro de 2015 recorreu ao servico de urgéncia por disfagia e dor. Foi
encaminhado para a oncologia. Colocou prétese esofagica em junho de 2016. Seguido
na consulta de oncologia até dezembro de 2016. Fez 5 ciclos de QT. Recusou fazer mais
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tratamentos e abandonou as consultas. Fumador de 20 cigarros/dia e com habitos
alcodlicos.

Situagdo emocional: conhece o diagnodstico e o progndstico e tem medo do que o
futuro lhe reserva, recusa falar sobre o assunto.

Situagdo familiar: solteiro, tinha o apoio de uma irma que lhe trazia a comida
passada, lhe lavava a roupa. Também tinha algum apoio de uma prima.

Descrigdo da situagdo: doente consciente, colaborante e orientado no tempo e no
espaco, independente nas AVDs emagrecido, pele e mucosas coradas e hidratadas,
apresentava disfagia a solidos, ingeria apenas moles e liquidos, engasgando-se com
alguma frequéncia, astenia, insénia e anorexia, sem dor, declarou ndo tomar qualquer
medicacdo, PPS 60% e ECOG 2.

Acompanhei a equipa na primeira VD realizada ao Sr2 M., vivia s6, num casebre que
pertencia aos pais ja falecidos, com condicdes habitacionais de insalubridade (sem
agua nem saneamento basico, exposta ao frio que entrava pelos buracos das paredes).
Nem a lareira acesa aquecia o ambiente. Apesar das condi¢des descritas queria
continuar a viver s6 naquela casa. Dizia: “ Estou habituado a viver nesta casa que foi dos
meus pais.” Foi realizada uma tentativa de retirar o doente do domicilio, mas foi
infrutifera. A nivel social foram feitas diligéncias no sentido de apurar que apoio
usufruia, constatou-se que era apoiado pela equipa do Rendimento de Insercao Social
(RSI), através do pagamento da prestacdo mensal e apoios basicos na alimentagdo e
noutras necessidades basicas. Segundo Reigada, Ribeiro, Novellas e Pereira (2014), em
relacdo a equipa o assistente social deve apresentar e trabalhar respostas sociais
disponiveis na comunidade, consoante as necessidades detetadas no doente e na
familia.

Foi prestado apoio emocional, explicada a situacdo clinica ao doente e a familia. A
psicologa promoveu o apoio psicoloégico, com acompanhamento nas dificuldades em
lidar com a doenca, quebrando os siléncios, trabalhando as espectativas realistas e
estabelecendo uma relacdo empadtica, amenizando o sofrimento e a ansiedade. A
fisioterapeuta promoveu ensinos sobre complica¢des respiratérias que possam surgir
devido a disfagia e fez uma avaliagdo funcional das suas capacidades.

Uma vez que o doente se recusou a sair do domicilio foi delineado um plano de
acompanhamento, instituido um plano terapéutico e explicado a cuidadora que,
quando o doente apresentasse sintomatologia que nao desse para controlar no
domicilio, dadas as condi¢des habitacionais e o frio, seria internado na UCP. Referiu
que aceitava o que fosse melhor para o irmao. “Eu fago o que for melhor para ele.”

Passado um més da PC o doente é internado na UCP, no meu local de trabalho, num
momento em que estava de servico. Foi para mim gratificante realizar o acolhimento a
este doente e a familia. Pude constatar que a minha presenca diminuiu a ansiedade
inerente ao internamento, quer no doente quer na familia. Um espaco estranho, tornou-
se mais familiar, com a minha presenca.
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No internamento teve acompanhamento nutricional para adequagao alimentar e
nutricional as necessidades e preferéncias do doente, com o intuito de melhorar o
controlo de sintomas associados a disfagia. O doente referia desconforto na degluticao
com a consisténcia pastosa (sobretudo com a papa e a sopa e mais ao jantar) e ndo
tolerava a consisténcia normal. Foi instituido um plano alimentar com alimentos de
consisténcia mole e suplementos alimentares (dieta mole personalizada).

0 acompanhamento espiritual e religioso é uma necessidade essencial, com efeitos
relevantes na relagdo com o sofrimento e a doenca, contribuindo para a qualidade dos
cuidados prestados, com particular atencao aos doentes em situacdes paliativas. Esta
assisténcia é prestada a pedido do doente ou dos familiares quando este ndo o possa
solicitar e se presuma ser essa a sua vontade (Decreto-Lei n2 253/2009). O doente teve
acompanhamento espiritual, efetuado pelo capelao da UCP. A abordagem espiritual
neste momento de vulnerabilidade foi importante, uma vez que o doente era catolico
e, segundo o paroco da unidade, o padre Manuel, “no final de vida as pessoas agarram-
Se as suas crengas e aos seus valores para atenuar as suas angustias.”

Apés a primeira visita, pelo choque causado na equipa ao constatar a insalubridade
das condig¢des habitacionais que o doente apresentava e pelo facto de se sentir bem
assim e ndo querer sair da habitacao, houve a necessidade de discutir o caso em
reuniao, para que, entre todos, se avaliasse de que forma se poderia apoiar o doente e
a familia, com a intenc¢ao de aumentar o conforto e melhorar a qualidade de vida. Para
Simoes (2013), a avaliagdo deve ser realizada por uma equipa multidisciplinar cujo
objetivo é o estabelecimento e a monitorizacio de um plano individualizado de
cuidados. Assim, foi delineado um plano de interveng¢dao para que o doente
permanecesse no domiciliado com acompanhamento da equipa.

Enfermagem - Avalia¢do das necessidades do doente, controlo dos sintomas, apoio
a familia e encaminhamento para outros elementos da equipa;

Médico - Reavaliacdo de sintomas e problemas, orientacdo terapéutica, apoio a
familia, articulacdo com o médico de familia e a médica da UCP e encaminhamento para
o internamento;

Assistente Social - Avaliagdo social e econémica, avaliagdo de vulnerabilidades e
necessidades, avaliagdo de recursos e potencialidades e orientacdo e informagdo dos
recursos da comunidade;

Psicologo - Avaliacio do estado emocional do doente, apoio psicoldgico,
estabelecimento de uma relagdao empatica, acompanhamento nas dificuldades em lidar
com a doenga, trabalhar as espectativas realistas, fomentar objetivos validos a curto
prazo e apoiar a familia na elaboracao do luto;

Fisioterapeuta - Avaliacdo funcional das capacidades, prevencao de complicacdes
respiratorias;

Nutricionista - Avaliacao do estado nutricional, adequar a consisténcia da dieta a
capacidade de degluticao;
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Capelao - Avaliacdo do estado espiritual, acompanhamento e aconselhamento
religioso.

Com a intervencao da equipa foi possivel que o doente permanecesse no seu
domicilio mais um més como era a sua vontade, com a sintomatologia controlada.
Quando ja nao foi possivel permanecer no domicilio, devido a progressdo da doenga, a
dificuldade respiratdria, a disfagia mais acentuada, com riscos de aspiracdo e
consequentes problemas pulmonares, as condi¢cdes de insalubridade habitacional e o
frio que se fazia sentir na regido, foi proposto o internamento na UCP. O doente ficou
renitente mas acabou por corresponder ao pedido da equipa, aceitando o
acompanhamento da equipa multidisciplinar do internamento. Faleceu
tranquilamente passados 14 dias. Os profissionais da equipa multidisciplinar
funcionaram sempre em sintonia: abordaram os problemas do doente e da familia
numa perspetiva holistica, planearam e implementaram o plano de a¢ao com inclusdo
do doente, a da familia, com o objetivo de proporcionar o bem-estar global do doente.

Sem duvida que o trabalho em equipa é uma premissa fundamental na abordagem
humanizada e personalizada junto das familias.

3.2.3. Comunicagao

A comunicac¢do é um processo que permite a partilha de informacao, entre o doente,
o cuidador/familiar e a equipa de CP. E vital no atendimento com qualidade, em todas
as dimensdes da pessoa doente e em sofrimento. Assim, comunicar eficazmente é a
chave para aceder e atender com dignidade todos os doentes/familia e constitui uma
componente essencial da assisténcia em CP (Querido, Salazar, & Neto 2016).

Segundo Silva e Aratjo (2009), para os doentes seguidos em CP, a comunicacdo e o
relacionamento humano sao fundamentais e representam a esséncia do cuidado que
sustentam. “A comunicagdo é um dos pilares principais dos cuidados paliativos,
funcionando como estratégia terapéutica de intervengdo no sofrimento e controlo de

sintomas associados a doenga avangada e terminal” (Querido et al., 2016, p. 829).

Existe uma relagdo intrinseca entre a vida e a morte. Incluir na vida a inevitabilidade
da morte como algo absolutamente normal é o desejavel. No entanto, para que isso
aconteca, tem de haver uma boa comunica¢ao. Comunicar é participar, transmitir, falar.
Assim, quando se utiliza o termo “comunicacdo” refere-se a informacao, participacao,
transmissdo mas também a convivéncia (Sequeira, 2016).

Em CP existe a inevitabilidade de lidar com doentes em fim de vida. A gestdo da
informacdo partilhada com o doente sobre o seu estado de satide é um dos principais
problemas da PC. A comunicacdo deve ser efetuada com base nas necessidades de
informacgdo, nas preocupacoes e expetativas que o doente vai exteriorizando, tendo
como suporte proporcionar uma esperanga realista.

Para Sapeta e Lopes (2007), a comunicagdo surge como a trave mestra em todo o
processo de cuidar em fim de vida. Uma comunicacao adequada e empdtica minimiza
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o sofrimento e é uma obrigacdo moral de todas as pessoas que lidam com doentes
paliativos. O que o doente pretende ouvir num momento de incerteza é
“independentemente do que venha a acontecer, nés nunca o abandonaremos” (Twycross,
2003, p.37). Ela permite aos doentes uma tomada de decisdo devidamente informada
e consciente.

A comunicacdo, em cuidados paliativos, resulta numa estratégia terapéutica de
primordial importancia. “A transmissdo de informagdo pouco clara ou a ndo transmissdo
nega a oportunidade do doente e da familia se reorganizarem e orientarem as suas vidas
para a realizagcdo de objetivos alcangdveis e esperangas realistas” (Moreira & Branco,
2012, p. 161).

Adquirir competéncias de comunicagdo em CP é um processo dificil. Quando se
trata de questdoes de fim de vida surgem diferentes barreiras. Dependendo da
formacao, da pratica adquirida no tratamento destes doentes e da experiéncia de cada
um, cada profissional desenvolve técnicas e competéncias que tornam a comunicagdo
mais eficaz (SECPAL, 2017; Ritto et al, 2017). Ela implica a utilizacdo de habilidades
basicas, principalmente: ouvir, observar e tomar consciéncia dos nossos proprios
sentimentos (Vital, 2012).

A comunica¢do ndo nos remete apenas para as palavras e contetdos, uma vez que
incorpora a escuta atenta, o olhar e a postura. A utilizacao eficaz desses recursos é uma
medida terapéutica eficiente, sobretudo quando os doentes se apresentam em fase
terminal (Andrade, Costa, & Lopes, 2013).

A escuta ativa, a compreensao empatica e o feedback sdo competéncias a
desenvolver para que se estabeleca uma comunicacao eficaz em CP. A escuta ativa é um
processo complexo e fundamental na compreensdo do doente, no sentido de entender,
conhecer o contexto e as emogdes relacionadas com a comunicagao verbal e ndo-verbal.

Querido et al. (2016) refere uma percentagem de 75% dos aspetos ndo-verbais na
comunicacdo. Desta forma, constatamos que os comportamentos ndo-verbais
normalmente sdo um refor¢o essencial da mensagem verbal. A comunicacdo nao-
verbal assenta em dois elementos poderosos: a expressao facial e o contacto visual.

Para facilitar a comunicacao, transmitir preocupacdo e vontade de ajudar impde-se
uma postura correta, com uma ligeira inclinacao para a frente. Pormenores como o
contacto fisico e o toque inspiram maior proximidade. Colocar a mao na mao ou no
braco do doente diminui a sensacao de isolamento. A mdo deve ser sempre colocada
em baixo da mado do doente para que este possa ter a liberdade de a tirar se nado se
sentir confortavel.
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Tabela 7 - Estratégias da Comunicacao

e Adequacdo da tonalidade da voz;
e Adequacdo da velocidade da voz;
e (lareza e sinceridade no discurso;
e Disponibilizacido do tempo de
Comunicacao verbal resposta adequado;

e Comunicacdo empatica;

e Modulagdao da linguagem ao
interlocutor;

e Recurso e orientagdo para
estimular a verbalizacdo de medos e
angustias.

e Manutencdo de um ambiente
reservado e tranquilo;

e Utilizacao do contacto ocular;

e Utilizacdo da escuta;
Comunicacio nio-verbal e Adequacdo da expressao facial;

e Utilizacdo dos siléncios;

e Utilizacdo dos gestos e do toque
de forma adequada;

e Descodificagdo das expressoes
faciais do doente;

e Utilizacdo da postura corporal.

Adaptado de Querido, Salazar, & Neto (2016)

O treino adequado das competéncias verbais e, principalmente, as ndo-verbais
aumenta a satisfagcdo dos doentes e a adesdo dos mesmos ao tratamento. Os programas
de treino de competéncias de comunicacgao, fortalecidas com a adequada componente
tedrica, permitem o treino dessas mesmas aptidoes em ambiente controlado,
utilizando o Role-play (através da simulagdo, execucdo e discussao de video-gravacoes
de visitas reais ou simuladas) e, assim, fornecendo o feedback sobre as varias atuagoes.
Este tipo de formacgao permite a sinalizacao das limitagdes, a necessidade de encontrar
novas ou melhorar as antigas estratégias de comunica¢do na PC (Querido et al., 2016).
Por isso, os referidos programas tém, geralmente, como destinatarios os profissionais
de saude ligados a area dos CP.

Transmissao de noticias dificeis

Mas noticias sao informacgoes que alteram negativamente a percecdo que o doente
tem do seu futuro. A comunica¢do da verdade, particularmente quando se trata de
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relatar "mas noticias," torna-se uma situacao geradora de ansiedade para a equipa de
CP (Garcia-Reyes, Lara-Solares, Guevara- Lipez, & Loaeza-Del Castillo, 2008).

0O modo como se transmite uma ma noticia é muito importante, porque pode
despoletar variadas reagdes no doente que a recebe, de tal forma que nunca esquecera
como foi comunicada (Fontes, Menezes, Borgato, & Luiz, 2017). A comunicag¢do
deficiente ou a falta de informacao cria no doente sentimentos de inseguranca e de
instabilidade emocional que interferem na sua capacidade de enfrentar a situacao. Dar
as noticias a familia e ao doente em conjunto evita desconfiangas e cria a oportunidade
de apoio mutuo. Os aspetos da comunicacdo mais valorizados pelos doentes e pelas
familias sdo os que os ajudam a sentirem-se orientados e confiantes.

A comunicac¢do gradual da verdade encoraja o doente e aumenta a sua esperanga.
“A relagdo médico-doente funda-se na verdade. Ela é alimentada pela honestidade e
envenenada pela mentira” (Twycross, 2003, p.42). A gestao dos momentos em que se
deve dizer a verdade é muito importante. Dizer sempre a verdade tem inconvenientes.
Por isso, o segredo esta em procurar o momento certo para ndo provocar danos ao
doente. Também devemos ter em linha de conta a formacdo intelectual e as
capacidades cognitivas do doente.

Podem surgir as atitudes mais adversas no seio da relagao
doente/cuidador/familiar/profissional como a apatia, a raiva, a negacdo, a
agressividade ou uma aparente normalidade. Nestas situacdes, o profissional devera
identificar se estes sentimentos sao adaptativos ou nao e estabelecer um compromisso
de acompanhamento para o futuro (Twycross, 2003).

Para que a transmissao da ma noticia seja bem-sucedida é imperativo a existéncia
de um verdadeiro trabalho de equipa. O doente e a familia tentam por todos os meios
validar a informacao transmitida. Por isso, eles colocam a mesma questdo a diferentes
profissionais. O trabalho em equipa salvaguarda a transmissdo da informacao
contraditoria.

Nao existe uma férmula boa para dar mas noticias, mas o guido orientador para a
comunicac¢ao de mas noticias de Buckman (Querido et al., 2016) é o privilegiado pela
UDCP TF, ajudando a minimizar o impacto e o sofrimento subjacente. Com base no
protocolo de Buckman e no sentido de elucidar as competéncias na transmissdo de
noticias dificeis, apresento, a seguir, um caso onde foi aplicado.

Caso clinico 4: doente ]., 74 anos, sexo masculino, raca caucasiana, casado.
Diagnostico: carcinoma renal de células claras com invasao 6ssea e pulmonar.
Situagdo fisica: PPS 40%, ECOG 3.

Situagdo emocional: consciente, com periodos de confusao e agressividade

Situagdo familiar: casado, com dois filhos, um deles com um tumor cerebral (casado
e pai de duas meninas, de 11 e 15 anos), internado na Unidade de Longa Duracgdo e
Manuten¢do (ULDM). O outro filho é saudavel, casado e vive ao lado dos pais. A
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cuidadora (esposa) é capacitada e atenta, embora esteja fragilizada e ansiosa em
relacdo ao futuro do marido e do filho. Ela e o filho conhecem o diagndstico mas
desconhecem o progndstico de vida curta. A relacdo do casal era coesa e costumam
falar acerca da doenca; choravam juntos e partilhavam desabafos quando o doente
ainda se encontrava orientado; referiam que estavam perto de completar 50 anos de
casados.

1. Preparacao e escolha do local e ambiente adequado:

O local escolhido para transmitir a informacao era calmo, acolhedor e com
privacidade. Todos os presentes estavam confortaveis, sentados de forma a permitir
uma comunicac¢ao aberta e eficaz. Foi decidido entre a equipa e a esposa quem iria estar
presente (médica, enfermeira, estagiaria, esposa e filho). Antecipadamente, a equipa
consultou a histéria clinica e todos os elementos relevantes. A reunido foi iniciada pela
meédica que fez um resumo da historia clinica do doente.

2. Descobrir o que o doente/familia sabe:

Foi avaliado o grau atual da informacgao da familia, a compreensao e o conhecimento
da doenca. Um agravamento da situacdo clinica do doente serviu de pretexto para
avaliar o grau atual da informacdo e avaliar as expectativas, os objetivos e as
preocupacgoes da familia.

3. Descobrir o que o doente/familia quer saber:

Proporcionamos a familia a oportunidade de realizar questdes. A médica perguntou
se queriam falar sobre o estado clinico em detalhes ou se preferiam falar sobre a
situagdo atual e o planeamento/acompanhamento a seguir. As perguntas realizadas
pela familia denotavam que estavam muito preocupados com o futuro. “Quanto tempo
vai ficar assim?” “Sou incapaz de o convencer a tomar a medica¢do!” “ Ele ndo vai
melhorar pois ndo?” “Assim nao consigo tomar conta dele!” “Como se ndo bastasse
também tenho o filho!”

4. Partilhar informacgao:

Antes de transmitir a noticia, propriamente dita, foi dado um “tiro de aviso”,
langadas algumas pistas. A confusdo e a agressividade mostrada pelo doente denotam
que as coisas ndo estao a correr como o pretendido. Apds esta expressdo preparatdria
€ que a noticia foi dada gradualmente, com frases curtas e termos comuns. Foi
confirmado que os familiares entenderam o que lhes foi dito. Respondemos a todas as
perguntas feitas pela familia, sem dar falsas esperancgas. N6s ndo podemos oferecer a
cura mas, “independentemente do que venha acontecer, nds nunca o abandonaremos”.

5. Responder as emog¢des do doente/familia:

Apds a comunicacdo da ma noticia é espectavel que a familia manifeste medo,
desgosto e até mesmo raiva sendo importante validar esses sentimentos:
“Compreendemos o que devem estar a sentir.” “Outros familiares em situacdes
parecidas também se sentiram dessa forma.” Eu encontrava-me junto da esposa.
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Tocando-lhe no ombro, entreguei-lhe um lenco de papel “esteja a vontade.” Era uma
forma de facilitar a compreensao para o choro. As informagdes mais importantes foram
dadas no final.

6. Planear o acompanhamento

Depois de partilhar a informacdo temos que ajudar a processa-la, a compartilhar as
preocupagdes e continuar o acompanhamento. Foram abordadas questdes praticas,
como a disponibilidade da equipa, explicada a metodologia de articulagdao com os
restantes profissionais da equipa multidisciplinar. Foi ainda fornecido um plano de
acompanhamento para o futuro. Foram identificadas as estratégias de coping da
familia. Foi marcada uma préxima visita ao doente e a familia, relembrado que a equipa
esta disponivel a qualquer hora se for necessario. E importante informar que nio estio
sozinhos a cuidar do doente e que existem intervencdes concretas para prevenir o
sofrimento.

A existéncia da estratégia (protocolo de Buckman) permitiu que a familia se
sentisse menos ansiosa e desapoiada, transmitindo-lhe a ideia de valorizacao como se
de um ser Unico se tratasse, merecedor de atenc¢do e conforto.

Neste caso, a cuidadora ndo conseguiu cuidar do marido no domicilio. Devido a
confusao e a agressividade manifestadas, o plano de acompanhamento foi alterado. Foi
proposto o internamento na UCP que a cuidadora/familia aceitou. O doente, como foi
referido anteriormente, tinha a esperanca de atingir o dia em que fazia 50 anos de
casado. Estes doentes, nesta fase da vida, podem encontrar a esperanca na realizacao
de um objetivo especifico como por exemplo atingir uma data festiva especial. Podem
ainda focalizar a esperanga na doenga, reajustando os objetivos, ndo para a cura mas
para o alivio da dor e dos outros sintomas desconfortaveis. E podem ainda, repensar o
sentido da vida (Querido, 2005).

Ajudar a encontrar o sentido da vida é uma das missdes de quem presta CP,
implicando o doente e a familia em todas as decisGes respeitantes aos cuidados a serem
prestados, procurando promover a alianca terapéutica entre a equipa de saude, o
doente e a familia. Uma alianca que assenta na honestidade entre todos os
participantes, sendo assim de vital importancia que os profissionais envolvidos tenham
competéncias em lidar com as estratégias da comunicagdo presentes em CP (Pazes
Nunes, & Barbosa,2014).

Os doentes em fim de vida mantém a esperanca, ela é acalentadora em momentos
dificeis, mesmo naqueles que sabem que o fim esta préximo.

No dia em que eles faziam 50 anos de casados foi organizada uma festa (as bodas
de ouro). A equipa do internamento, em articulacdo com a familia, preparou a festa,
com a celebracao da missa (casamento), seguida de lanche, com a presenca de todos os
familiares. Inclusive, o filho que estava internado na ULDM, trazido pelos bombeiros.
Foi um dia de extrema felicidade para todos os familiares. Foi a dltima reunido familiar
com a presenca do doente que ja se encontrava bastante debilitado, fragilizado mas
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eram percetiveis os tracos de felicidade estampados no seu rosto. Esta “reunido”
familiar, tal como refere Neto (2002) permitiu que o doente ndao se sentisse
“antecipadamente morto” mas que vivesse tao ativamente quanto lhe era possivel até
ao final. Passado uma semana o doente faleceu, serenamente, em paz e com dignidade,
junto da esposa que o acompanhou no dltimo momento.

Ensinar aos doentes que uma prova de maturidade é aceitar ajuda daqueles em
quem confiamos é a nossa maior ambi¢ao. Amar o outro é mostrar ao doente que a sua
vida vale a pena, que ele tem valor “é” no amor que o sentido de vida encontra a sua
ultima inspiracdo. “A perda de sentido de vida também pode estar associada a um grau
cada vez maior de dependéncia” (Simoes, 2007, p.9).

Conspiracao do siléncio

Cuidar de uma pessoa doente e em fase terminal representa uma grande carga pois,
além de todas as dificuldades de ordem socio-emocional, implica também um grande
desgaste fisico. Diante da fadiga, do medo e das duvidas, é comum que surja a
conspiracdo do siléncio. E, em algumas situacdes, aparecam os mal-entendidos,
geradores de conflitos, que tendem a contribuir para as dificuldades de
relacionamentos intrafamiliares (Silva, Trindade, Paixao, & Silva, 2018).

A conspiracdao do siléncio pode ser definida como um pedido da familia,
subentendido ou explicito, de esconder ao doente o diagnéstico, o progndstico ou a
situacdo clinica (Rodriguez-Castillo, 2015; Querido et al., 2016).

Compete ao profissional de saide intermediar os conflitos e debelar as duvidas, na
perspetiva de proporcionar uma melhor qualidade de vida ao doente e a sua familia,
mesmo que, muitas vezes, tenham receio por entenderem que essa tarefa é dificil.
Segundo Font-Ritort, Martos-Gutierrez, Montoro-Lorite e Mundet-Pons (2016),
77,87% dos doentes terminais com cancro tém conhecimento do diagnéstico e a
conspiracdo do siléncio esta presente em menor grau.

O pacto de siléncio tem efeitos negativos sobre lidar com a morte. A comunicagao
entre doentes, prestadores de cuidados de saude e familias deve ser melhorada para
evitar o pacto de siléncio e ajudar os doentes a lidar com a morte (Lépez et al, 2015).

A conspiracao do siléncio torna-se uma fonte de pressdo, uma vez que bloqueia a
discussao sobre o futuro e os preparativos para a separagdo (Twycross, 2003). Para
melhor perceber esta problemadtica vai exemplifica-la com o seguinte caso:

Caso clinico 5: doente 1., 40 anos, sexo feminino, raca caucasiana, casada.
Diagnostico: carcinoma da mama.
Situagdo fisica: PPS 40%, ECOG 3.

Situagdo familiar: casada, conhece o diagnoéstico e o prognoéstico, tem dois filhos (6
e 11 anos). Depois da situacdo clinica se deteriorar foi viver para casa dos pais; e os
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filhos ficaram ao cuidado dos avés paternos, na mesma localidade. A doente
apresentava-se muito fragilizada, deprimida e debilitada, recusava-se a ver os filhos
referindo. “Nao quero que os meus filhos me vejam assim!” “Nao quero que eles me
venham visitar!” Diz ndo querer revelar o prognéstico aos filhos nem que a vejam em
sofrimento. Os filhos manifestavam vontade de ver a mae mas ela recusava.

Varios sdo os fatores que levam uma mae a fazer esse pedido. No entanto, na sua
maioria, esta a tentativa de proteger os filhos, esta o medo da rea¢do deles quando se
aperceberem do seu estado caquético, esta a dificuldade dos préprios filhos em lidar
com a grave situacdo da mae. A doente encontrava-se deprimida, com medo e angustia
devido a aproximag¢do da proépria morte, revelando sentimentos de desespero e
desamparo, e queria proteger os filhos do sofrimento.

Situagdes como esta podem levar ha disfuncionalidades da familia. No entanto tudo
pode ser readaptado e reorganizado se existir um bom apoio por parte de equipa
formada e conhecedora da teoria, com aptiddes proprias, competéncia emocional e
empatia.

A equipa da UDCP TF instituiu um plano de acompanhamento da doente e dos filhos
com apoio psicolégico, sensibilizacdo da doente, do marido e da familia para que
permite-se a visita dos filhos. E ela aconteceu passado alguns dias. A doente referia: “So
quero dar-lhes um beijo e pronto!”

Conferéncia familiar

A familia deve ser parte integrante dos cuidados prestados ao doente e ser ela
propria objeto de cuidados. Que a familia compreenda, aceite e colabore nas
adaptagdes que a doenga e o doente necessitam é o principal designio da equipa de CP.
Para que esta atitude seja uma realidade a familia deve ter apoio, informacdo e
formacdo para que possa estar disponivel (PNCP, 2010).

Para o bem-estar do doente e da familia é necessario que a equipa de cuidados
domine as técnicas da comunicacdo, seja capaz de prestar apoio adequado, de acordo
com as necessidades, duvidas e os medos. Assim, as conferéncias familiares visam
aumentar a comunicagdo organizada, estruturada em torno de metas e planos para o
fim de vida (Durepos et al, 2017).

A conferéncia familiar é definida como uma intervencdo que visa a partilha de
informacgdes, o esclarecimento de duvidas acerca das preocupacdes do doente e da
familia e a comunicacao de “mas noticias”. Ela permite que a familia compreenda a
dindmica dos cuidados prestados ao doente no processo de morrer e possibilita o
estabelecimento de uma conexao afetiva para que seja possivel alcangar um consenso
na resolucao dos problemas (Silva et al, 2018).

A conferéncia familiar, em CP, normalmente é utilizada para:

e C(larificar os objetivos dos cuidados;
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Interpretar novos sintomas e dados clinicos;

Explorar opgdes terapéuticas;

Apoiar na tomada de decisdes relativas a dilemas (nutri¢do, hidratacao,
internamento, ressuscitacao, etc.);

Explorar expectativas e esperancas;

Melhorar a resolugdo de problemas;

Detetar necessidades nao satisfeitas (no doente/cuidador);

Ensinar estratégias de manejo dos sintomas e outras;

Discutir assuntos de interesse especifico dos familiares;

Explorar dificuldades na comunicacao;

Prestar apoio e aconselhamento;

Validar e prever o espectro de reagdes emocionais;

Validar o esforgo e trabalho da familia;

Convidar a expressao de preocupagdes, medos e sentimentos ambivalentes;
Ajudar a resolu¢do dos problemas por etapas, mobilizando os recursos
familiares;

Criar um ambiente de solidariedade entre doentes, membros da familia e a
equipa;

Permitir aos membros da familia a participa¢do nos cuidados;

Aceitar que o plano de cuidados pode ser revisto/nao aceite pelos familiares;

Permitir, encorajar e incentivar iniciativas originais por parte dos doentes e
familiares (Neto, 2008).

A possibilidade de reunir varios elementos da familia vai simplificar a comunicacdo
e a atuacdo dirigida a resolugdo e prevencdo de problemas, promovendo, assim, a
reducao do sofrimento do utente e da familia (Bartolomeu & Sapeta, 2013).

A conferéncia familiar é particularmente indicada em casos de:

Agravamento do quadro clinico;

Proximidade da morte ou inicio dos ultimos dias e horas de vida;
Discussao do plano terapéutico;

Conflito familiares;

Preparacdo da alta do doente;

Conspiracdo do siléncio.

Antes da conferéncia familiar, decide-se a priori quais os elementos da equipa e da
familia que vao estar presentes. Regra geral, esta sempre presente o gestor de caso e
os profissionais cuja intervencao seja considerada util para a resolu¢ao dos problemas
detetados. O gestor de caso sera aquele profissional de saide que domine os problemas
e se encontre em melhores condigdes para dar resposta a um maior nimero de
necessidades identificadas. Habitualmente, este papel é desempenhado pela

enfermeira, embora, se assim se justificar, essa fun¢do possa estar a cargo do médico,

do psicélogo, do assistente social ou de algum dos terapeutas intervenientes.
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Normalmente, é o gestor de caso que conduz a conferéncia familiar. No entanto, todos
devem conhecer os detalhes do processo clinico do doente e a dinamica familiar (Neto,
2002).

0 gestor de caso faz a apresentacao dos elementos presentes e revé os objetivos da
reunido. Clarifica o diagnoéstico, a evolucdo da doenga (sintomas presentes), o
prognostico possivel, avaliando as expectativas e elaborando um plano de
acompanhamento para o doente e da familia. Todos os elementos presentes, quer
profissionais quer familiares, ddo o seu contributo, estabelecendo consensos na
abordagem do problema. A conferéncia familiar termina com o resumo do plano, a
tomada de decisodes e o registo em documento proprio (folha da conferéncia familiar),
assinado por todos os profissionais presentes e pela familia.

A UDCP TF, na primeira VD, efetuava sempre uma conferéncia familiar com todos
os elementos presentes. A fisioterapeuta, normalmente, ndo se encontrava presente. Se
fosse necessario a sua intervencao era-lhe comunicado posteriormente. Destaco a
conferéncia familiar realizada a doente E., devido ao agravamento do estado clinico
(caso 2), na terceira VD.

Estiveram presentes a médica, a enfermeira, a psicologa, a assistente social e eu
(estagiaria). Da familia esteve presente a nora da doente (cuidadora principal), o filho
e o marido.

A reunido foi conduzida pela médica. Eu tive a preocupacdo de me sentar entre a
nora e o marido para que se sentissem mais a-vontade e exteriorizassem melhor os
seus sentimentos. A médica apresentou todos os elementos presentes da equipa e os
familiares apresentaram-se, de seguida comunicou o agravamento da situacdo clinica
da doente, referindo que o fim se estava a aproximar. Houve discussao do plano
terapéutico, com simplificacdo da medicagdo e adequagdo da via de administragdao dos
farmacos.

A minha interveng¢do baseou-se no esclarecimento das duvidas a familia sobre as
alteracdes da nutricdo, da hidratacdo, os cuidados a ter com a higienizacdo da boca,
como realizar os posicionamentos e a colocacdo das almofadas para prevencao de
Ulceras de pressao bem como massagens com creme hidratante.

A psicologa referiu os receios, medos e temores em torno da morte; fez a exploracdo
das expectativas realistas e de esperancas. O marido da doente que ndo queria aceitar
a situacdo clinica da esposa. Foi realizado apoio psicolégico no final da conferéncia e
apoio emocional a restante familia.

A enfermeira comunicou a importancia de manter a doente confortavel nesta fase e
que a equipa estava disponivel em qualquer situacao.

A assistente social referiu que se fosse necessario alguma ajuda técnica, de
orientacdo em relacdo a potencialidades e informagdes dos recursos da comunidade
que a podiam contactar.
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A nora (cuidadora) e o filho exprimiram as suas duvidas e os seus receios;
perguntaram como faziam em relagdo ao certificado de dbito. No final da conferéncia
foi elaborado um plano de acompanhamento para a doente e a familia, registado no
documento da conferéncia familiar e assinado por todos os presentes.

O medo da morte gera incertezas e desencadeia sofrimentos atrozes. O
acompanhamento pela equipa da UDCP TF proporcionou neste caso uma “melhor
morte”, transformando-a num momento Unico, como deve ser, sem medos, receios ou
angustias. Esta nas nossas maos retirar o poder a morte que esta assente no medo.

A conferéncia familiar redne varios elementos da familia com a equipa de saude,
tornando a comunicacdo mais clara e a atuagdo dirigida a resolu¢do e prevencao de
problemas, promovendo, assim, a reducao do sofrimento do doente e da familia
(Bartolomeu, 2014).

3.2.4. Apoio a familia

A familia desempenhou desde sempre um papel fundamental no desenvolvimento
e socializacdo dos seus membros. Independentemente da sua estrutura, a familia é a
unidade basica onde cada um dos seus elementos procura o suporte e equilibrio para
ultrapassar os momentos de crise que surgem ao longo da vida. Assim, a sua principal
funcdo é proporcionar apoio, seguranga, compreensao e aceitacdo quando surge um
processo de doenca (Guarda, Galvao, & Goncalves, 2010; Fernandes, 2016).

Quando um membro da familia adoece o impacto da doenga estende-se a todo o
universo familiar. A nossa unidade de cuidados nao assenta a sua a¢do apenas no
doente mas também na sua familia, merecendo por parte da equipa uma atencdo e um
tratamento personalizado e direcionado para atenuar as dificuldades de lidar com a
doenga e o sofrimento.

A intensidade do sofrimento é medida pelo préprio doente a luz dos seus valores,
das suas vivéncias e das suas crengas. O sofrimento pode ser fisico, emocional, social e
espiritual. Para poder melhorar e suster a dignidade de quem sofre, neste contexto, sdo
necessarios cuidados com uma abordagem humanista, com disponibilidade, solicitude,
simpatia, compaixdo e respeito pela autonomia e dignidade (Barbosa & Neto, 2010;
Alves, Jardim & Freitas, 2012).

Na fase final de vida os doentes apresentam uma diversidade de sintomas que
causam sofrimento aos préprios e as respetivas familias. O envolvimento e a qualidade
dos cuidados prestados pelo cuidador/familiar sdo fundamentais para o conforto e o
bem-estar do doente. Esse sofrimento pode provocar um misto de sensacdes dificeis
de gerir e levar ao desalento fisico, psicossocial e espiritual do cuidador/familia (Alves,
Abril, & Neto, 2017; Marques, Dexi, Querido & Sousa, 2016).

Nos cuidados ao doente prestados no domicilio as familias sdo sempre envolvidas.
As suas necessidades sdo tidas em conta e tornam-se ainda mais prioritarias quando
os cuidadores tém carateristicas que representam maior vulnerabilidade, como sejam:
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cuidadores idosos ou com doengas cronicas. Principalmente na regido onde esta
implementada a UDCP TF, como foi referido anteriormente, com muita emigracao e
com uma populacdo envelhecida, os doentes, na sua maioria sdo cuidados pelos
conjuges.

Cuidar de uma pessoa na fase terminal, provoca grande instabilidade na familia,
com o aparecimento de medos, receios, dividas, insegurancas e incapacidade em
prestar cuidados. O apoio a familia deve ser integrado de forma sistematica pela equipa
multidisciplinar, na pratica dos cuidados ao doente, pois as rea¢des da familia tém
grande influéncia no doente (Fernandes, 2016).

A equipa da UDCP TF, na primeira VD, avaliava a familia para averiguar se tinha
condigoes fisicas, psiquicas e emocionais para cuidar do doente em fase terminal, se
existiam condi¢des habitacionais e qual era a situacdo socioecondmica; determinava
quem era o cuidador principal e a composicao familiar. A familia é integrada nos
cuidados com ensinos acerca da alimentacdo, hidratagdo, mobilizacoes,
posicionamentos, eliminacao, higiene, administra¢do da terapéutica, comunicagdo com
o doente e manifestagdes de conforto, carinho, valorizagdo dos bons momento e
partilha do sofrimento (Fernandes, 2016). “A escala de capacitagdo para cuidar em
cuidados paliativos (ECCP) é um instrumento que poderd, no resultado final, promover a
capacitagdo daqueles que desejam, mas ndo podem ou tem dificuldades em cuidar dos
seus” (Reigada, Pais-Ribeiro, Novellas, & Gongalves, 2015, p. 177). Segundo a mesma
autora, a ECCP é uma ferramenta muito util para os profissionais de satide envolvidos
nos cuidados a pessoas em CP e aos seus familiares.

Realizei 0 manual do cuidador informal para CP domiciliarios (Apéndice E), tendo
como intuito capacitar a familia para a prestacdo de cuidados de qualidade. O manual
era entregue na primeira VD e informada a familia para, sempre que tivesse duvidas,
contactar a equipa. Nas visitas posteriores a equipa acompanhava e valorizava o
trabalho efetuado pela familia e promovia a verbaliza¢do das suas duvidas e dos seus
receios nos cuidados ao doente.

Um dos beneficios e uma das contribuicdes que a equipa oferece a familia é o de
prestar esclarecimentos sobre alguns aspetos praticos: informagdes sobre recursos,
prestacoes de servicos e adaptacdes no domicilio (como por exemplo, se esta
informada que, com uma grua adaptavel a banheira, pode solucionar o problema da
higiene da pessoa doente sem que a pessoa cuidadora se sinta sobrecarregada),
melhorando a autonomia e a qualidade de vida (Reigada, 2014).

Em CP é importante que o cuidador/familiar seja ouvido e informado sobre as
diferentes etapas que o doente vai passar, para se adaptarem melhor a sua degradagdo
e, finalmente, a morte (Fernandes, 2009). Quando se aproximavam os ultimos dias e
horas de vida a familia era informada sobre os sinais e sintomas que podiam ocorrer.
“Normalmente esta fase é calma!” “O doente deixa de respirar.” Assim era prestado
apoio emocional e psicoldgico. Muitas familias nunca passaram por um momento
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destes. Se souberem o que é previsivel acontecer sofrerdo menos com a angustia do
desconhecido (Guarda et al., 2010).

Assim, a familia encara este momento dificil com mais calma, serenidade e
tranquilidade. Era informada que a certiddo de 6bito era passada pela médica da
equipa e que podia telefonar a qualquer hora; que podia “viver” a morte e o morrer do
familiar em paz, ndo necessitava de recorrer ao servigo de urgéncia do hospital nas
ultimas horas. No periodo da PC apenas dois familiares recorreram a urgéncia do
hospital. Era frequente telefonarem para a equipa.

Caso Clinico 5: Doente I (continuacao)

Na primeira visita foi identificado o cuidador principal e avaliada a situagao
familiar. O pai “revia na doenca da filha, a sua propria doenca” e “ sentia-se
culpabilizado” porque também tinha diagnéstico de neoplasia mamaria, a mae estava
deprimida.

«

O estado da doente agravou-se, passando o tempo na cama, com as janelas fechadas,
s6 se levantava para ir ao wc na cadeira sanitaria. O marido também se apresentava
triste e ansioso com o estado da esposa. Apds avaliacao, a equipa considerou que o
ambiente sociofamiliar, onde a doente estava inserida, era gerador de depressao. Em
face deste contexto, foi decidido, com o acordo da doente e da familia, o internamento
temporario na UCP. O plano era prestar apoio psicologico e espiritual a doente e a
familia e a posterior reintegra¢do no domicilio quando estivessem reunidas condi¢bes
para tal.

Neste caso, ap0s a avaliacdo, conclui-se que a familia ndo tinha condigdes
emocionais nem sociais para manter a doente no domicilio. Barbosa, Delalibera, Presa
e Leal (2015) consideram que cuidar de um doente com doenca crénica avangada, no
domicilio, gera uma sobrecarga emocional. Muitas vezes a (in) capacidade dos
familiares cuidadores para lidar com as dimensées coadunadas ao cuidado inviabiliza a
manutengdo do doente em casa, mesmo que seja esta a vontade de ambos” (Reigada et
al,, 2015, p.171)

A doente ficou internada na UCP durante 10 dias, com acompanhamento da equipa
multidisciplinar do internamento. Foi prestado apoio emocional, psicolégico e
psiquiatrico a doente e os seus sintomas foram controlados. Durante o internamento
foi passar as festas de Natal, Fim de Ano e Reis com a familia, no sentido de testar a
posterior reinsercao familiar. A doente ja conseguia aceitar melhor a sua situagdo de
fragilidade. Ficou mais calma, embora apreensiva com o futuro.

A mae realizou treino de cuidados com a equipa de enfermagem. Referiu isso ser
muito importante para melhorar os cuidados prestados a filha. Foi prestado apoio
psicoldgico a familia (filhos, marido, mae e pai). Atendendo a idade das criancas houve
especial aten¢do na prestacao de apoio emocional e psicoldgico as mesmas. Segundo
Carqueja e Costa (2014), a intervencgdo psicologica em CP é especialmente pertinente,
na promoc¢dao de bem-estar e diminuicio do sofrimento, repercutindo-se
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inequivocamente numa melhor qualidade de vida das pessoas com doenca e nos seus
familiares.

Ja estavam reunidas as condi¢des para a doente poder regressar ao domicilio. A
familia entendeu que tinha condi¢des emocionais, que se encontrava capacitada para
cuidar da doente, com o apoio estruturado da equipa domiciliaria. A doente teve entdo
alta clinica, regressando ao domicilio com acompanhamento da equipa da UDCP TF.
Numa VD efetuada acompanhei a médica e foi uma grande satisfacdo pessoal ver a
doente sentada num cadeirdo da cozinha, na companhia da mae e da tia. Recebeu-nos
com um sorriso nos labios, referindo que no dia anterior tinha realizado a festa de
aniversario. Apresentava algum descontrolo sintomadtico, dor na regido tordcica,
parestesias no membro superior esquerdo e dispneia para pequenos esforcos. Foi
reajustado o plano terapéutico, discutido o caso com a fisioterapeuta para inicio de
fisioterapia e agendada nova visita.

Tudo isto foi possivel devido a conjugacao de varios fatores de ajuste familiar mas
saliento a importancia que teve a articulacdo entre a equipa da UCP e a equipa da UDCP
TF para a continuidade de cuidados.

Para Neto (2002), nunca é demais realgar a importancia de uma estreita articulacao
entre os servicos na comunidade e as equipas de CP hospitalares de referéncia, que se
fortalece com contactos personalizados e com o recurso a vias de comunicacao rapidas
e eficazes (telefone, fax e internet).

Morrer no domicilio s6 é possivel quando existem familiares ou amigos que desejam
assumir a tarefa de cuidar. Para que o cuidador demonstre menos ansiedade e medo,
maior capacidade e disponibilidade para cuidar do seu familiar ele deve ser capacitado
e acompanhado. O cuidador/familiar principal deve organizar-se no sentido da divisao
de tarefas, de acordo com a disponibilidade e apeténcia dos outros elementos da
familia, para dar resposta atempada as necessidades de cuidar no domicilio. Existindo,
assim, um envolvimento de todos os intervenientes no cuidado e trazendo satisfacao
ao doente, restante familia e cuidador principal. (Fernandes, 2009)

E na fase terminal (ultimos dias e horas de vida) que o papel do cuidador se torna
mais essencial. Os sintomas sdo mais intensos e dificeis de controlar, aumentando a
ansiedade, a tensdo e o medo do cuidador. Ele torna-se especialmente vulneravel nesta
fase.

Os doentes que sofrem uma doenca progressiva, incuravel e avancada necessitam
de cuidados essenciais executados por cuidadores/familiares. Segundo Barbosa et al.
(2015) estes cuidadores poderdo apresentar sentimentos de impoténcia e desemparo,
bem como redu¢do da qualidade de vida consequentes do cuidado. A sobrecarga destes
cuidadores, devido aos cuidados exigidos pelo doente e ao seu estado funcional,
evidencia a importancia de desenvolver meios de suporte e apoio aos doentes e
cuidadores. Normalmente, o ato de cuidar esta associado ao conjuge ou aos filhos
(maioritariamente as mulheres) e reincide sobre um inico membro da familia (Garcia,
2009).
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Os profissionais da equipa devem estar atentos as necessidades dos
cuidadores/familiares e disponibilizar-se para apoiar quer a nivel psicologico quer a
nivel instrumental, o doente e a familia, com o intuito de reduzir a sobrecarga do
cuidador. Para Garcia (2009), a versao traduzida do Consequences of Care Index (CCI)
¢ um instrumento adaptado para avaliar a sobrecarga fisica, emocional, social e
financeira dos cuidadores. Ele pode ser aplicado em cuidadores que ainda nao
iniciaram a presta¢do de cuidados ao doente no domicilio. A fun¢do é identificar,
antecipadamente, possiveis obstaculos ao desempenho dos cuidadores, podendo,
também, prevenir o desenvolvimento de complicagdes na fase de luto.

A equipa da UDCP TF realiza apoio estruturado a cuidadores/familia quando
entram em exaustao e ndo conseguem prestar os cuidados, com qualidade, ao familiar.
Foi o caso da esposa do doente A., de 61 anos de idade, com um filho, do primeiro
matrimonio, casado e a residir na mesma localidade.

Diagndstico de Linfoma T, seguido pela equipa desde 28/04/2016 para controlo
sintomatico.

Cuidadora principal (esposa).

Doente consciente, ndo colaborante, com periodos de discurso incoerente e
manifestando agressividade se contrariado. Tinha episddios de apetite incontrolavel
no periodo noturno, chegando a chamar a esposa 7 vezes ao longo da noite para lhe
preparar refeicdes. Ndo distingue bem o dia da noite. Passa os dias no leito, sem luz
natural.

A esposa encontrava-se visivelmente cansada e verbaliza isso mesmo. Ela pede a
equipa para encontrar uma solugdo para descansar. Sugere-se a UCP a 40 Km de
distancia. O doente recusa o internamento, seja por motivos médicos, seja para alivio
do cansago da esposa. Mostra-se exaltado, chegando a expressar a esposa “que se quer
livrar dele”. Foi acalmado e prestado apoio emocional.

Comunicado pela equipa a possibilidade de se referenciar para a ULDM da
localidade da sua residéncia para descanso da cuidadora. A sugestao foi aceite. Foi
contactada a equipa referenciadora do centro de saude da area de residéncia pela
assistente social da equipa e foi iniciado o processo de referenciacao.

Depois deste episddio todos os dias era efetuada DV para acompanhamento e
orientacdo. A cuidadora telefonava algumas vezes ao dia. Nos ultimos dias houve um
agravamento do estado geral. Nao se levantava do leito, manifestava dores que
aumentavam de intensidade com as mobiliza¢des, ascite volumosa sem aparente
tensdo, diminuiu a ingestao de alimentos e tinha um discurso mais incoerente. Foram
controlados os sintomas e prestado apoio emocional.

A esposa encontrava-se em exaustao, referindo “ S6 choro, ndo aguento mais.” “Esta
a ser cada vez mais dificil.” O doente ndo estava recetivo aos seus cuidados, apresentava
periodos de agressividade e a esposa ndo conseguia dar resposta. Chegando referir “S6
me apetecia atirar-lhe com o prato, fechar a porta e ir embora.” Foi contactado o filho
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e explicada a situacdo clinica do pai e o estado em que se encontrava a cuidadora
(madrasta) e comunicado se concordava com o internamento do doente. A proposta foi
aceite.

Contactada a UCP, ndo tinha vaga para receber o doente. Procedeu-se ao contacto
com o médico de medicina interna da urgéncia para o possivel internamento na
Medicina Interna, a aguardar vaga para UCP que aceitou. O doente foi encaminhado
para o internamento.

Torna-se necessario recorrer a outras solucdes, nomeadamente a possibilidade de
internamento, quando a familia nao consegue responder as necessidades do doente no
domicilio, por exaustao. Quando um cuidador em CP se encontra em exaustdo, devido
a um envolvimento intenso no cuidado do doente, estamos a falar de claudicacao
familiar que, para Reigada (2014, p. 24), “retrata a incapacidade de um familiar saber
lidar com a situagdo de crise em que se encontra e cujo desenlace previsivel é o
falecimento préximo do seu familiar doente”. O conhecimento e a compreensdo sao
primordiais para apoiar a familia.

Neste caso, a equipa da UDCP TF avaliou a situacdo e as necessidades do doente e
da cuidadora, refor¢ando o seu apoio e empenhando-se na procura de estratégias para
contornar a situacdo. O internamento foi a Unica hipétese. Esta situacdo, serviu com
estratégia para a aproximacao da equipa a familia, fortalecendo a relacdo entre todos e
aumentando a confianca nos cuidadores. A tomada de consciéncia que,
independentemente da evolucdo da situagdo, a cuidadora nao serd julgada e o doente
terd sempre todo o apoio necessario.

O doente faleceu no internamento, em paz e com dignidade, passados 14 dias, com
o acompanhamento e o envolvimento continuo da esposa nos cuidados, passando as
24 horas por dia junto do marido.

A capacitagdo dos cuidadores/familiares sera aprofundada na fundamentagio
tedrica do capitulo do projeto de Intervencao/Formacao.

Os cuidados com o corpo do doente sio normalmente uma tarefa ardua,
dependendo do vinculo criado pela equipa e das emog¢des vivenciadas pelo profissional
diante do momento da morte (Taise, Daniele, Delacanal, & Walnice, 2011). Eles
desenvolvem-se num ambiente de tensao emocional relacionado com a perda. Na PC
nao foi possivel vivenciar este ultimo cuidado, uma vez que, no periodo em que os
doentes faleceram, eu ndo me encontrava ao servico. Estes cuidados sdo realizados
pelos familiares ou pela agéncia funeraria.

Mais do que falar da morte importa falar do morrer. Esse tempo de vida que muitas
vezes é vivido envolvido de sofrimento, de emocoes, de tristeza e até de desesperanca
(Carqueja, 2015). “Muitos moribundos desejam comunicar, partilhar sentimentos ou
simplesmente desabafar e quando nos sentamos ao seu lado e nos dispomos a ouvi-los, a
sua reagdo é de alivio e de esperanca” (Macedo, 2004 p.90). Para o mesmo autor os
doentes em fase terminal sdo desejosos da relagdo humana e temem o abandono.

78



Relatério e Pratica Clinica
Capacitacdo dos Cuidadores em Cuidados Paliativos Domiciliarios

As doengas cronicas, incurdveis e progressivas, estdo associadas a perdas
inevitaveis nos doentes, nos familiares e nos profissionais de saude, levando ao
sofrimento (Barbosa, 2010). O sofrimento é algo intrinseco a espécie humana. O
homem sofre porque passa a perceber, ndo sé a sua finitude mas também as suas
limitagcdes, o que faz do sofrimento uma dimensdo, ndo apenas psicolégica mas,
sobretudo, existencial e, muitas vezes, religiosa (Carqueja, 2009).

Ao aproximar-se da morte varios tipos de perdas podem ocorrer, despertando
sentimentos de medo, raiva, impoténcia, inseguranca, que estdo mais relacionados com
a separacdo do que com uma etapa natural da vida (Fratezi & Gutierrez, 2011). As
perdas pdem em marcha reacdes adaptativas somaticas, afetivas, cognitivas,
comportamentais e espirituais que se designam por processo de luto (Barbosa, 2016).
Assim, os doentes moribundos e a familia devem ser apoiados nesta fase. O apoio
durante luto é uma das componentes essenciais dos CP.

Quando a pessoa na finitude permanece no domicilio recebe mais apoio e suporte
familiar para a ajuda a enfrentar a inevitabilidade da morte. Se a familia for unida e
prestar apoio mutuo aos seus membros, serda um contributo para o processo de
ajustamento adaptativo a situagdo de perda (Delalibera, Delalibera, Franco, Barbosa, &
Leal, 2015). A reparticdo de responsabilidades nos cuidados refor¢a os vinculos
familiares, a partilha de medos, esperancas, momentos de mal-estar e ansiedade
perante o confronto com as necessidades do familiar doente que sdao uma constante.

O processo de luto, segundo Barbosa (2016), compreende trés principais padrdes
de manifestacdo:

e (Choque/negacao

- Manifesta¢Oes de choque, entorpecimento, incredulidade, negacao e dissociagao;
e Desorganizagdo/desespero

- Manifestagdes afetivas: choro, tristeza, depressao, anedonia, ansiedade, disforia,
tensdo, agitacdo, culpa, remorso, irritabilidade;

- Manifestacdes cognitivas: desorganizacdo do pensamento, dificuldade de
concentragdo, défice cognitivo e de memoria a curto prazo;

- Manifestacdes existenciais: desespero, perda de finalidade, de propésito e de
vontade e auséncia de desejo de continuar a viver;

- Manifestagdes comportamentais: conduta alterada, hiperatividade, inquietude e
isolamento;

- Manifestagdes somaticas: cefaleias, dores abdominais, dispneia, suspiros,
opressao no peito, as palpitacdes, n6 na garganta, boca seca, fadiga, falta de energia.
e Reorganizacdo/recuperacao

- Rentdncia ao mundo “assumido” o reajustamento ao “novo” mundo.

Estas fases precisam ser consideradas como etapas a superar e para que OS
enlutados consigam (re) estruturar o seu papel no ambito social.

Reagir a uma perda sob a forma de luto é normal. Pode ser a experiéncia mais

-

traumatizante e a que mais sofrimento provoca. E um processo gradual, individual e
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necessario para a adaptacdo a perda. Para Delalibere et al (2015), citando Prigerson
(2004), a maioria dos enlutados 80% a 90%, apesar de doloroso e perturbador,
ultrapassa a sensacao inicial de descrenga e, progressivamente, encara a perda como
uma realidade.

Ao longo da doenca varias perdas podem ser vivenciadas pelo doente e pela familia.
O luto ndo comec¢a apenas quando o doente morre. Em CP o luto tem outra
complexidade. Assim, temos o luto preparatodrio (o que o doente terminal faz para a
separag¢do com este mundo), o luto antecipatério (o que os familiares e amigos fazem
quando comecam a elaborar mudancas emocionais, associadas a morte previsivel), o
luto prematuro (o que os familiares e amigos fazem quando comecam a elaborar
mudancas emocionais e sociais num momento precoce em relacdo a possibilidade de
morte) e o luto latente (reacdes dos familiares e amigos que surgem muito tempo
depois da perda e que comprovam que um processo de luto nunca acaba
verdadeiramente pois uma memoria pode reativar essa perda) (Barbosa, 2010;
Barbosa, 2016).

E fundamental, para a reorganizacao e o restabelecimento familiar, que o apoio no
luto se inicie desde o diagndstico da doenca e continue depois da morte do doente, de
acordo com as necessidades da familia e o diagnostico da equipa.

A intervencgado profissional nas pessoas enlutadas devera basear-se em trés niveis
de atuacao:

e Apoio ou acompanhamento com disponibilizacdo de informagdes sobre o
processo de luto;

e Aconselhamento com reflexdo sobre a perda junto de conselheiros de luto, de
grupos de autoajuda, de orientadores espirituais, etc.;

e Terapéutica ou intervencdo especializada, no caso de Ilutos
complicados/psicopatolégicos, para ajudar a promover o enfrentamento do
processo de luto. (Barbosa, 2016)

Em CP é importante o suporte emocional ao doente e a familia durante o processo
de doenca, com discussdo aberta, permitindo o surgimento de todas as inquietacoes,
quer do doente quer da familia. A expressdo e validacdo dos sentimentos, bem como o
respeito pelas praticas culturais, étnicas e religiosas, normalmente, facilitam o
processo de luto.

A UDCP TF presta apoio e acompanhamento individual ou familiar, com
intervencdes organizadas e estruturadas:

Periodo de acompanhamento do doente nos ultimos dias e horas de vida

e Promove uma comunicacdo aberta, sobre a doenga e reorienta as prioridades;
e Permite a exteriorizacdo de todos os medos e receios;

e Promove o autocuidado ao doente, combatendo o sentimento de culpa;

e Promove o reforc¢o positivo a familia pelos cuidados prestados;

e Encoraja a familia a respeitar a sua propria saude;
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e Encoraja os familiares a exteriorizar sentimentos de culpa;

e Promove formas de mobilizar outros membros da familia para evitar a
exaustao;

e Encoraja rituais que podem ajudar os familiares a despedirem-se do seu ente
querido com a realizacao das cinco ultimas tarefas cruciais ao doente e a familia:
Amo-te, Perdoa-me, Perdoo-te, Obrigada e Adeus (Twycross, 2003);

e Facilita as condigoes para a realizacdo de rituais e outros costumes de lidar com
a morte;

e Avalia os fatores de risco de desenvolver um luto patolégico.

Periodo que antecede a morte

e Proporciona apoio emocional;

e Respeita o papel de cada elemento da familia;

e Facilita a adaptacdo a perda;

e Fala sobre o processo do falecimento e responde as duvidas;

e Valida o apoio a familia;

¢ Informa sobre o processo de luto, as suas fases e caracteristicas.

12 Semana depois da morte

e Entrega da carta de condoléncias a familia, cuidador principal (Anexo XV)
e Reforga e valida os cuidados prestados e o apoio dado pela familia;
e Reitera a possibilidade de contactar a equipa sempre que achar necessario;

12 Més depois da morte

e Contacto telefénico por parte da psicéloga para avaliar a presenca de sintomas
de luto complicados ou de comportamentos desadequados, proporcionando
apoio e oportunidade para falar sobre os seus sentimentos e a adaptacdo a nova
realidade, aplicagdao do protocolo de avaliacao de necessidade de consulta de
luto (Anexo XVI);

e Marcagdo de uma consulta de luto se for necessario.

Quando a familia (cuidador principal) apresentava fatores de risco de desenvolver
o luto patoldgico era acompanhada pela psicologa clinica, antes do falecimento do
doente e depois do falecimento com consultas periddicas de luto. Refere-se o caso da
cuidadora (esposa) do doente M., eles viviam numa aldeia isolada, com poucos
habitantes, a populagdo envelhecida, e casados ha 47 anos e com uma relagdo de muita
cumplicidade.

0 marido mostrava-se preocupado com a esposa, tinha receio do apoio que os filhos
lhe iriam dar; a esposa temia a perda, referindo “Se ele me morre, eu ndo sei o que sera
de mim!” Encontrava-se deprimida e chorava com frequéncia. A filha visitava-os com
alguma regularidade, o filho distanciou-se e as visitas eram raras.

A esposa, durante o acompanhamento, mostrou sinais de desenvolver um luto
complicado, devido a relacdo de dependéncia que mantinham, ao isolamento social e a
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falta de apoio dos familiares préximos. Foi acompanhada pela equipa (psicéloga), com
cuidados de luto preparatério e antecipatoério e cuidados no periodo apés o
falecimento. Continua em consultas de luto mesmo depois do marido ter falecido ha
cerca de um ano.

Para Barbosa (2016), os objetivos da intervengdo para apoio do luto em CP passam,
fundamentalmente, pela facilitagdo da adaptacdo a nivel individual e familiar a
condicao terminal, pela preparagdo para a perda e pela capacitacdo para a realizagao
dos cuidados ao doente utilizando a experiéncia da familia e ajudando a instalar
recursos de auto e hétero ajuda.
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Parte II- Projeto de Intervencao/Formacao

4. Fundamentacao Tedrica

E imprescindivel dotar o relatério do PC de cientificidade e credibilidade. A consulta
da literatura de referéncia na area, que serve como suporte cientifico consistente para
a sua argumentacao. A fundamentacgao teorica corrobora a pertinéncia do relatério, de
forma a trazer um inequivoco contributo a pratica assistencial.

Em virtude de ter escolhido, como area tematica, a capacitacao dos cuidadores
informais em CP domicilidrios, é imprescindivel realizar uma revisao integrativa sobre
CP, CP domiciliarios, cuidador informal e capacitagdo do cuidador informal para
suportar cientificamente o projeto de intervenc¢do/formagdo e um caso clinico onde se
pretende aprofundar de “como?” e ou “porqué?” a capacitacdo do cuidador, tenha
influenciado os cuidados prestados ao doente.”

4.1. Capacitacao dos cuidadores informais em cuidados paliativos
domiciliarios

Uma melhoria geral das condi¢des de vida das populagcdes associadas aos
progressos na area da saude, ocorrida ao longo do século XX, permitiu o aumento da
longevidade e deu origem a emergéncia das doencgas cronicas avangadas, incuraveis e
progressivas, tal como refere Neto (2010). A morte passou a acontecer com frequéncia
no final de uma dessas doencas.

“Como morrer? Vivemos num mundo aterrado por esta interrogagdo.” (Mitterrand,
1999, p.7), os CP passaram a ser a resposta as necessidades destes doentes, como forma
de prevenir sintomas indesejaveis e tratd-los adequadamente, diminuindo o
sofrimento do doente e da familia e respeitando, de forma inquestionavel, a vida
humana.

A EAPC (2010) divulgou a seguinte definicao de cuidados paliativos: os CP sdo os
cuidados ativos prestados a doentes cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo.
Colmatam as necessidades do doente onde queira ser cuidado, quer seja em casa ou no
hospital. Os CP afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural, que nem
apressa nem adia a morte.

A promoc¢ao de uma morte digna, com cuidados de saide humanizados que
abranjam as necessidades fisicas, sociais, psicoldgicas e espirituais dos doentes com
uma doenga progressiva e incuravel é uma das premissas deste tipo de cuidados.

Para a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, CP sdo: cuidados ativos, coordenados e
globais, que visam promover o bem-estar e a qualidade de vida do doente, através da
prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual (Lein.252,2012).
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Para que sejam cuidados holisticos é fundamental que estejam bem evidentes areas
como a comunica¢do adequada, o controlo sintomatico, a continuidade de cuidados, o
apoio aos cuidadores, os cuidados especificos na fase agdnica e o suporte e apoio
emocional, espiritual e no luto, fornecidos por uma equipa multidisciplinar, com
formac¢do adequada, com treino e boa coordenacdo. A implementacao destes cuidados
racionaliza o investimento na saide com ganhos na qualidade de vida dos doentes
(Capelas & Coelho, 2014). Estes cuidados preocupam-se com a reconciliagdao do doente
consigo proprio, com os outros e constituam uma alianga entre o doente, a equipa de
cuidados e os cuidadores/familiares.

Para Coelho e Sapeta (2015), citando a EAPC no documento “Core competencies in
palliative care: an EAPC White Paper on palliative care education - part 1” (2013),
define-se competéncias transversais aos profissionais de CP:

e Maximizar o conforto durante a trajetoria da doenga;

e Conhecer as necessidades sociais, psicoldgicas e espirituais dos doentes;

e Responder eficazmente as necessidades dos cuidadores/familiares e doentes,
estabelecendo metas de cuidado;

e Responder aos desafios de tomada de decisdo em CP;

e Desenvolver um atendimento integral, em coordenagdo com outras equipas e
um trabalho multidisciplinar, em todos os locais onde sao prestados os CP;

e Desenvolver habilidades interpessoais e de comunica¢do adequadas aos CP;

e Desenvolver uma autoconsciéncia através de um desenvolvimento profissional
continuo.

Em sintese, os CP congregam conhecimento cientifico, capacidades, competéncias
técnicas e, sobretudo, humanidade dos profissionais de saude para prevenir e aliviar o
sofrimento ao doente e a familia, proporcionando a melhor qualidade de vida possivel,
mostrando respeito e dignidade pela pessoa humana.

Atendendo a vontade do doente, como foi referido anteriormente, o domicilio é
considerado o lugar eleicdo para viver a fase final da vida, participa ativamente nos
cuidados e as suas necessidades sao tidas em conta, diminuindo, assim, a dor e o
sofrimento depois da partida. Para que isto aconteca é necessario que haja equipas
domicilidrias em CP que proporcionem uma resposta humanizada e de qualidade.

Segundo o PEDCP (2016), as equipas domiciliarias de CP, designadas por ECSCP
encontram-se integradas nos Agrupamentos de Centros de Saude (ACES), sdo equipas
multidisciplinares, especificas em CP que prestam consultadoria as unidades
funcionais dos ACES, UCCI e ERPIs da sua area de influéncia e asseguram a prestacao
de cuidados ao doente e a familia, em situacdo de maior complexidade ou de crise. As
equipas de CP hospitalares podem prestar os CP domiciliarios em articulacdo com os
profissionais dos ACES, caso os ACES ndo tenham capacidade de criar uma ECSCP.
Contribuindo para a melhoria dos cuidados prestados aos doentes, para a promogao de
formacao em CP aos diversos profissionais e para a capacitagdo dos profissionais na
prestacdo de uma abordagem paliativa de qualidade, bem como a capacitacao dos
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cuidadores/familiares. Para um suporte mais eficaz, ininterrupto e disponivel, estas
equipas devem exercer a sua atividade 7 dias por semana, com atendimento telefénico
aos doentes, familias e profissionais de saide a qualquer hora.

As equipas de CP domicilidrias tém um papel ativo na prestacdo de cuidados ao
doente, a familia e na supervisao desses cuidados, prestam CP mais humanizados e de
proximidade.

Segundo o OPCP (2017), e como foi referido anteriormente, existem no territério
portugués 26 equipas de CP domicilidrias. Destas, apenas 4 oferecem visitas
domiciliarias a noite e ao fim de semana, 5 outras disponibilizam apoio telefénico
durante as 24 horas por dia, as restantes tém um horario de funcionamento de segunda
a sexta-feira entre as 9h00 e as 17h00.

Tudo o que represente beneficio para o doente repercute-se na familia porque os
CP compreendem o doente e a familia como agregado a cuidar. Existe mais autonomia
para a familia no domicilio, no que concerne a assisténcia ao doente. O facto de estar
familiarizado com o ambiente permite uma maior disponibilidade de tempo para
realizar os cuidados, de acordo com as vontades do doente. A familia ndo pode ser
encarada, pelos profissionais de saide, como um objeto dos cuidados mas antes como
um sujeito. E esse o grande desafio do cuidar no domicilio em CP (Moreira, 2001).

Para Kristjanson e Aoun (2004), as familias integram o casal ou uma grande rede
de parentes, amigos intimos e vizinhos. A familia assume-se como a célula basica da
sociedade, um sistema dinamico de duas ou mais pessoas que estdo emocionalmente
ligadas umas as outras, que comungam obrigacdes e responsabilidades num contexto
de cumplicidade e intimidade. No decorrer do ciclo vital muitas familias experienciam
situagdes de doenca em algum dos seus membros e sdo confrontadas com um novo
papel, o de “ser cuidador” (Fernandes & Angelo 2016.

Cuidar de um doente em casa é especialmente desafiante para os familiares que
assumem o papel de prestador de cuidados (Areia, Major, Gaspar, & Relvas, 2017). O
cuidador familiar, também conhecido por cuidador informal, tem a tarefa de cuidar de
uma pessoa da sua familia. Existe sempre alguém muito proximo da pessoa doente que
assume essa responsabilidade. Por norma, é um membro da familia que se encarrega
pelo conjunto dos cuidados, cuida constantemente, por vezes de forma solitaria, sem
ajuda direta dos outros membros (Sequeira, 2007). A pessoa que assume a
responsabilidade pelo cuidado do doente é a cuidadora principal, sem compensacao
financeira e, muitas vezes, abdicando da prépria vida (Meneguin & Ribeiro, 2016).

Pode ser conjuge, filho, irmdo, amigo ou vizinho que, mesmo nao tendo lagos de
parentesco, cuida da pessoa, de forma voluntaria (Anjos, Boery, & Pereira, 2014).
Normalmente, os cuidadores informais sdo mulheres, solteiras, domésticas ou
desempregadas (Fernandes & Angelo 2016), que cuidam do doente e, muitas vezes,
coabitam com ele, fazem a gestdo da casa, as compras, cozinham e prestam cuidados a
medida que a condigdo fisica se degrada e aumenta a exigéncia de cuidados (Teixeira,
Abreu, & Costa, 2016).

85



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

Cuidado significa atengdo, precaugdo, dedicacdo, carinho, encargo e
responsabilidade (Anjos et al, 2014). Os profissionais de saude reconhecem a
importancia dos cuidadores informais/familiares e o vinculo afetivo que possuem com
o doente, conhecem pormenores pessoais do doente, bem como as suas preferéncias,
interesses, preocupacdes e por isso, em circunstancia alguma os profissionais os
deverdo substituir naquilo que eles podem fazer (Martins, 2015).

A familia de um doente paliativo, habitualmente, encontra-se desalentada. Eo
cuidador familiar que assegura os cuidados, muitas vezes, de forma intuitiva, podendo
cometer falhas devido a falta de conhecimentos, as habilidades/incapacidades
pessoais, as experiéncias prévias, a capacidade de lidar com situacdes de stress e ao
tipo de relacionamento com o doente (Sequeira, 2010a). Assim, é essencial que o
acompanhamento da equipa de CP domicilidrios estabeleca uma relacdo de ajuda, que
promova o apoio aos cuidadores informais/familiares, no sentido de reforcar as suas
capacidades, potencialidades e competéncias (Reigada, 2014). Para a mesma autora
essas capacidades podem ser treinadas no ambito fisico, cognitivo, emocional e
relacional (Reigada, 2010). Se a falta de preparacao constitui um fator inibidor, a
preparacdo antecipada para lidar com a nova situagdo pode constituir um fator
facilitador (Pazes et al., 2014).

Como ja foi referido anteriormente, em estudos publicados nos ultimos anos a
formacdo de competéncias de cuidado é uma prioridade particular em CP. E
imprescindivel criar um programa educacional para cuidadores familiares, onde se
treinem habilidades especificas do cuidado a doentes em fim de vida (Reigada, Ribeiro,
& Novellas, 2014). Para os mesmos autores, citando Hudson et al. (2010), as
intervencoes individuais parecem ter poucos beneficios para os cuidadores mas, em
contrapartida, concluiram que as interveng¢des em grupo podem ter um efeito maior no
bem-estar dos cuidadores e na resolucao dos problemas cotidianos, segundo um
programa educativo em grupo desenvolvido por Hudson et al. (2009).

0 desenvolvimento de aptiddes por parte dos cuidadores informais/familiares esta
diretamente relacionado com a capacitacdo para a prestacao de cuidados. Tendo como
base uma lista de indicadores de capacidade e incapacidades da familia para cuidar que
permitem identificar a “incapacidade chave” que deve ser trabalhada (Reigada, 2010).
Foi contruida por Reigada et al. (2015) uma ECCCP, um instrumento que podera, no
seu resultado final, promover a capacitacao daqueles que o desejam, mas ndo podem
ou tém dificuldade em cuidar dos seus familiares.

As politicas de saide devem-se concentrar nas necessidades deste tipo de
cuidadores que sdo cada vez mais um precioso recurso de cuidados, num periodo onde
contengoes e escassez de cuidados profissionais tendem a aumentar (Teixeira, 2015).
A resolucdo da Assembleia da Reptblica n? 136 (2016) recomenda ao Governo a
criacdo do estatuto do cuidador informal, onde se:
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e Destaca o papel da familia na sociedade, com melhoria das condi¢ées e do bem-
estar dos cuidadores informais, de modo a garantir um maior poder de decisao
e qualidade nos cuidados domiciliarios para pessoas com défice de autocuidado;

e Defenda uma politica de apoio as familias, as redes de vizinhanga e a outras
redes sociais de suporte, incentivando o cuidado de pessoas nos proprios
domicilios;

e Desenvolva estratégias ao nivel do bem-estar fisico e mental dos cuidadores
através de medidas que promovam o seu descanso;

e Fomente a divulgacdo e intercambio de boas praticas ao nivel da capacitacgao,
acompanhamento e aconselhamento dos cuidadores informais.

Em Portugal, estima-se que haja cerca de 800 mil cuidadores informais. A Ordem
dos Enfermeiros apoia a criagdo do estatuto legal do cuidador informal, referindo que,
os enfermeiros desde sempre reconheceram a importancia de incorporar a familia nos
cuidados, sendo imprescindivel capacitar os cuidadores informais enquanto parceiros
nos cuidados (Ordem dos Enfermeiros, 2018). Em margo de 2018 os Partidos Politicos
deixaram passar a discussdo na especialidade o Projeto de Lei que cria o Estatuto do
Cuidador Informal, de forma a concluir este processo antes do verao.

Os cuidadores informais/familiares de doentes paliativos sdo sujeitos a um
desgaste fisico e psicoldgico, levando a uma sobrecarga com deterioracdo da qualidade
de vida e uma maior morbilidade. Assim, torna-se necessario avaliar as repercussdes
negativas associadas ao cuidar com a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESCZ),
e estruturar respostas (suporte social, material, emocional e de informa¢do) capazes
de minimizar a sobrecarga (Sequeira, 2010b).

Quando a familia toma consciéncia que ja ndo ha mais nada a fazer, em termos
clinicos, o sofrimento apodera-se das rotinas familiares e a capacidade de cuidar é
comprometida. A capacidade de cuidar é um processo de aprendizagem imprescindivel
a prestacdo de cuidados em doentes paliativos.

De seguida, apresenta-se um caso clinico onde a capacitacio da cuidadora
influenciou positivamente os cuidados prestados ao doente.

Caso clinico 6: doente P., 18 Anos, género masculino, raca caucasiana, solteiro.
Diagnostico: Neoplasia maligna cerebral bulboprotuberancial
Situagdo Fisica: PPS:30%; ECOG: 3

Antecedentes pessoais: parto eutdcico, 35-36 semanas, serologias maternas sem
alteragdes, bronquiolites na infancia, asma na infancia, rinite sazonal, seguimento em
consulta de Pedopsiquiatria por Défice de Atencdo, desvio do septo nasal
intervencionado e corrigido aos 16 anos.

Situagdo emocional: sabe do diagnostico, desconhece o progndstico e durante o
acompanhamento teve momentos de humor deprimido com humor euférico. Foi-lhe
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comunicada a progressao do tumor e a partir dai houve um reajuste de expectativas,
encontrava-se muito consciente da sua situagdo e do que fazia sentido para a sua vida.

Situagdo familiar: o doente tem pais separados desde os 5 anos, vivendo com a mae
desde entdo. Relagdo de cumplicidade e carinho muito forte com o pai e a avé materna.
Os pais mantém uma relacao cordial e de respeito, tomando decisdes em conjunto em
prol do bem-estar do filho. Cuidam do filho de forma partilhada. A mde domina o
vocabulario técnico e revela-se bastante conhecedora da situacao clinica do filho e dos
cuidados a prestar.

Descrigdo pregressa da situagdo: dezembro de 2015, quadro de cefaleias, tonturas
com desequilibrio, nduseas e vomitos esporadicos, distracdo, menos aproveitamento
escolar, disfagia a sélidos, parestesias nos membros inferiores.

Exame Neuroldgico: Nistagmus horizontal, provas cerebelosas alteradas com
dismetria para a direita, marcha ataxica e fala arrastada e disartrica.

Tomografia Axial Computorizada - Cranio Encefalica (TAC-CE): “lesdo expansiva na
charneira cranio-vertebral e ectasia ligeira do sistema ventricular supratentorial.

Ressonancia Magnética - Cranio Encefalica (RM-CE): “volumosa lesdo expansiva do
tronco cerebral de limite mal definido, com cerca de 4,5/5cm de diametro longitudinal,
que se estende desde a transi¢cdo do bulbo-medular até a protuberancia.

Internamento no Hospital de S. Jodo com a duracdo de 128 dias. Fez Radioterapia e
QT. Por episddio de apneia, bradicardia e hipertensdao houve necessidade de
reanimacao e entubacao traqueal, ventilacdo mecanica. Esteve internado no Servico de
Medicina Intensiva Pediatrica. Esteve algaliado e com sonda nasogastrica (SNG) para
alimentacdo. Fez antibioterapia de largo espectro (ceftriaxona, clindamicina,
vancomicina, levofloxacina). Foi retirada a SNG e colocado botao de gastrostomia para
alimentacao. Acamado, totalmente dependente na realizacdo de atividades de vida
diarias.

Quando foi proposta a alta do Hospital de S. Jodo foi realizada uma reuniao com a
equipa multidisciplinar e os pais do doente na UICP para efetuar um ponto da situacdo
e verificar qual seria a melhor solu¢do para o doente: o domicilio ou internamento em
CP. A vontade dos pais era o domicilio. Por esse motivo, nessa reunido, ficou decidido
que o doente regressaria ao domicilio. Os pais referiram o material (ajudas técnicas
que necessitavam) e ficaram de informar antecipadamente a equipa, para estar tudo
preparado para receber o doente, quando tivesse alta do hospital.

Inicio do acompanhamento: doente consciente, colaborante, comunica pelo olhar e
pelo movimento dos labios. Dependéncia total nas AVDs, traqueostomia, ventilagdo ndo
invasiva (VNI) por Bilevel Positive Airway Pressure (BIPAP), botdo de gastrostomia
para alimentacdo. A mae (cuidadora principal) fazia os cuidados a traqueostomia
(limpeza e remocdo da canula interna 3x ao dia), expiracdo de secrecdes e limpeza
didria do botao de gastrostomia bem como a alimentacdo. A canula externa era trocada
as sextas-feiras pelos enfermeiros da equipa. Foi realizada a conferéncia familiar com
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todos os elementos da equipa e instituido um plano de acompanhamento com: apoio
psicologico ao doente e a familia, terapia da fala, fisioterapia. Foram fornecidos os
contactos telefénicos para telefonar sempre que fosse necessario. Foi emprestado o
material ndo clinico: cama, colchdo anti escaras, cadeirdo, cadeira sanitaria, cadeira de
rodas com encosto de cabeca, aspirador e ambu.

Acompanhamento: as VD’s eram diarias. A mae encontrava-se bastante capacitada
para cuidar do filho. Inclusive, houve um episédio de uma dificuldade subita de falta de
ar em que a cuidadora contacta a equipa com urgéncia, esta conseguiu resolver o
problema, removendo as canulas de traqueostomia, verificou que a interna se
encontrava obstruida, recolocou a externa. Quando a equipa chegou o doente ja
respirava sem dificuldade.

O doente foi acompanhado pela equipa durante 8 meses, ganhou autonomia,
deslocando-se com a ajuda de um andarilho do quarto para a sala e WC, passou a
respirar por si so pelo nariz. Teve, inclusive, cirurgia marcada para encerramento do
estoma da traqueostomia. Na fase final do acompanhamento houve uma progressao do
tumor. Foi-lhe proposta radioterapia que o doente recusa, referindo que esta “cansado
de sofrer”. Eu acompanhei a equipa numa das duas dltimas visitas ao doente coloquei-
lhe SF em perfusao SC e explique a razdo da sua colocagao. Encontrava-se consciente e
orientado, com dificuldade em comunicar. Foi-lhe prestado apoio emocional. O doente
faleceu no dia seguinte, em paz, na companhia da mae, do pai e dos avos.

Neste caso, real¢a-se que a capacitacao (conhecimentos dos cuidados a prestar), por
parte da cuidadora, foi fundamental para o excelente acompanhamento que o doente
teve. A capacitacdo permitiu a mae atenuar o sofrimento inerente a situacdo. Como
profissional de enfermagem mas, acima de tudo, como made, percebo o quadro de
amargura em que esteve envolvida esta progenitora. O Unico filho, um projeto de vida
abruptamente interrompido ndo foram impedimentos para esta mae cuidar com
competéncia do seu descendente. As orientacdes claras e precisas da equipa da UDCP
TF sobre os cuidados a prestar, nomeadamente alimentagdo, hidratacao, mobilizacao,
posicionamentos, eliminacdo urinaria e fecal, higiene, administracdo terapéutica,
comunicacao com o doente, prestacdo de conforto e carinho (Fernandes, 2016), bem
como o reforgo, apoio continuado através do reconhecimento dos progressos e das
capacidades e a valorizagdo dos cuidados prestados, contribuiram para o bom
acompanhamento do doente.

A dedicacao desta mae, mesmo ndo possuindo formacdo na area da saude, foi um
excelente exemplo de cuidadora informal em CP e serd sempre uma referéncia como
cuidadora na minha experiéncia pessoal.

89



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

5. Implementacao do Projeto de Intervencao/Formacao

Os cuidadores, na sua grande maioria, ndo se encontram capacitados para cuidar
um ente querido na fase final da sua vida. Muitas vezes a (in) capacidade dos
cuidadores para lidar com as diferentes dimensdes, inerentes ao cuidado, inviabiliza a
manutencdo do doente em casa, mesmo que seja esta a vontade de ambos. Assim, é
essencial habilitar estes cuidadores para poderem prestar cuidados de qualidade.

O cuidador deve ser alvo de formacgdo e apoio continuado, com base num plano
especifico de intervencdo, com o objetivo de desenvolver competéncias que lhe
permitam prestar os cuidados em seguranga.

A minha realidade profissional, numa Unidade de Internamento em CP,
proporciona-me diferentes experiéncias junto de cuidadores sem formacdao mas avidos
de informacdo para poderem prestar os cuidados mais adequados aos seus entes
queridos. Estas experiéncias despertaram o meu interesse, que despoletou a reflexao
sobre os mecanismos que os possam ajudar. Nessa caminhada, a minha formagao
tedrica, obtida na Pds-graduacdo, veio dar respostas a algumas inquietagdes e
provocou uma tomada de consciéncia sobre esta necessidade. Entendo que é um dever
moral e ético criar condi¢des para que um familiar acompanhe o seu ente querido na
ultima etapa da sua vida, em sua casa. Por isso pensei em ajudar estes cuidadores,
ministrando-lhes a formacdo adequada e necessaria.

Assim, o projeto de intervencdo surge na perspetiva de um projeto de melhoria dos
cuidados da UDCP TF, onde desenvolvi a PC. Sdo necessarias organiza¢cdes com
abordagem especifica na pratica de CP, prestadas por equipas treinadas e com
formacao prépria para o efeito, como se refere o PNCP (DGS, 2004). A minha
sensibilidade impulsiona-me a dar o meu contributo na resposta as necessidades
destes doentes e das familias.

Foram detetadas as necessidades formativas nos cuidadores informais. Mediante
essas necessidades foi apresentada uma proposta para intervir, no sentido de melhorar
a capacitacdo desses cuidadores em CP e, assim, considerou-se compreensivel a
pertinéncia do tema. Foi organizado um curso basico de CP para cuidadores informais
e elaborado um manual do cuidador informal em CP domicilidrios como resposta a
essas lacunas.

Os principais objetivos da implementacao do projeto de intervencdo eram os
seguintes:

e Avaliar os conhecimentos dos cuidadores informais sobre os cuidados
paliativos;

e Capacitar os cuidadores informais com conhecimentos que lhe permitam cuidar
de doentes paliativos no seu domicilio com qualidade;

e Aperfeicoar os cuidados prestados pela UDCP TF com a integracdo dos
cuidadores nos cuidados;
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e Elaborar um documento com uma linguagem acessivel e com informacado
objetiva, para entregar aos cuidadores.

5.1. Formacao para cuidadores e familiares de doentes em Cuidados
Paliativos

5.1.1. Diagnoéstico de situacao

A vontade de cuidar de um ente querido na fase final, como foi referido
anteriormente, ¢é inviabilizada, muitas vezes, pela falta de preparacao dos cuidadores.
Inerentes ao cuidado existem diferentes dimensdes e competéncias que o cuidador ndo
domina. Capacitar os cuidadores e dotd-los de ferramentas para aperfeicoar a
prestacdo dos cuidados ao seu familiar é uma tarefa essencial.

Durante o estagio de Mestrado, integrado numa equipa de CP domiciliarios,
emergiu um projeto de intervencao intitulado. “A capacitacao dos cuidadores informais
em cuidados paliativos”. Depois de comunicar a orientadora de estagio a minha
intencao, de realizar um curso basico de cuidados paliativos para cuidadores informais
e ap0s a entrega do Projeto de PC, ja com a esquematizacao do curso, a recetividade foi
muito boa. Considerou a atividade muito enriquecedora para a unidade, uma vez que
também partilhava da opinido de que os cuidadores/familiares necessitavam de
formacao/capacitacdo para poderem prestar cuidados de qualidade aos seus
familiares. Como era um trabalho complexo e vantajoso, sugeriu que toda a equipa da
unidade devia integrar o projeto e também acrescentou que se devia fazer uma
apresentacdo pratica para complementar a apresentacao tedrica.

Inicialmente o curso era apenas para os cuidadores informais (familiares, amigos),
mas mediante os doentes que a equipa acompanhava no momento, 29% se
encontrarem ao cuidado de ERPIs e UCCI, como se pode ver pelo Grafico 2 (pag. 32) e
devido as dificuldades sentidas pelos cuidadores formais durante o acompanhamento
de doentes em fim de vida, a opinido geral da equipa foi de que se deveria alargar a
formacao aos cuidadores formais.

O periodo da PC ocorreu numa altura de transicao, em que a UCP saiu da RNCCI.
Quando pertencia a RNCCI a demora média para internamento na unidade era de 6 dias
(Pradinhos, Ricardo, Asseiro, & Stepu, 2018), os doentes aguardavam nos servicos
referenciadores pela vaga na unidade e muitos faleciam poucos dias apés o
internamento, como ndo havia limite de dias de internamento, as altas que se
verificavam eram pouco significativas.

Em Abril de 2016 a UCP passou a ndo pertencer a RNCCI, sendo integrada na ULSNE,
a demora média para internamento é de 1 dia, como se pode ver num trabalho (Poster)
“Referenciacao de doentes a uma Unidade de Cuidados Paliativos”, desenvolvido por
profissionais da UCP para o 12 Congresso Internacional de Cuidados Paliativos de
Castelo Branco (Pradinhos et al., 2018). Os doentes nao aguardam nos servicos e ha
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“um tempo médio de internamento inferior a 15 dias” (Despacho N214952-A, 2016, p.
35360-(4)), verificando-se muitas referenciacoes para UCCI e altas para ERPIs. A
percentagem de doentes acompanhados pela UDCP TF, que se encontram internados
em UCCI e ERPIs, aumentou significativamente. Justificando-se assim que a formagao
também se tivesse alargado aos cuidadores formais.

Para dar inicio ao projeto e organizar a formagao foram promovidas reunides com
todos os elementos da equipa da UDCP TF, bem como com os estagiarios no momento
(eu propria, uma Assistente Social Mestranda em Cuidados Continuados e uma Interna
de Especialidade de Medicina Geral e Familiar).

12 Reuniao

Determinar as dificuldades sentidas pelos cuidadores informais na prestacdo de
cuidados a doentes paliativos. Foi dado conhecimento do trabalho “Formacado/curso
basico para cuidadores e familiares de doentes em cuidados paliativos” a desenvolver;

Foi determinado que se deveria elaborar um questionario/teste de diagndstico para
auscultar as dificuldades sentidas pelos cuidadores na prestacdo dos cuidados ao
doente paliativo;

Comprometi-me a construir, aplicar e fazer o tratamento dos dados desse questionario;

Ficou agendada uma nova reunido para apresentacdo dos dados e dos resultados do
questionario.

5.1.2. Metodologia de Investigacao
Objetivo geral do estudo

e Conhecer o grau de necessidades formativas dos cuidadores informais que
cuidam de doentes paliativos.

Objetivos especificos

e Caraterizar socio demograficamente os cuidadores informais que cuidam de
doentes paliativos;

Tipo de estudo

O presente trabalho consiste num estudo exploratdério e descritivo. Segundo
Coutinho (2011), o estudo exploratério realiza-se para obter um primeiro
conhecimento da situacdo que se quer estudar. Inicialmente apreende-se o que as
pessoas sabem a respeito do objeto de estudo e elabora-se um questionario adaptado
a realidade. O método descritivo fornece uma caraterizagdo precisa das variaveis em
estudo (Freixo, 2010).
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Variaveis em estudo

Neste estudo sdo definidos dois tipos de variaveis: as variaveis atributo que nos dao
as caracteristicas dos sujeitos em estudo, as variaveis que nos dao o grau de dificuldade
ao executar cuidados/atividades ao doente paliativo no seu domicilio, avaliado através
de uma escala de Likert. Uma escala de Likert é uma escala com 5 niveis, em que cada
um desses diferentes niveis é considerado de igual amplitude. A avaliacdo desta escala
é realizada somando os resultados a partir de um nimero de itens (Freixo, 2010).

Populacdao/Amostra

A populagdo alvo deste estudo foram 44 cuidadores informais de doentes paliativos,
de ambos os sexos, acompanhados pela UDCP TF no seu domicilio.

Participaram no estudo os cuidadores que reuniam os seguintes critérios de
inclusdo no estudo: ser cuidador de doente em fim de vida e mostrar-se disponivel para
participar no estudo.

A amostra é constituida por 31 cuidadores informais de doentes paliativos
domicilidrios acompanhados pela equipa da UDCP TF.

Instrumento de recolha de dados

O instrumento de recolha de dados utilizado foi o questionario de verificacdo de
conhecimentos, em que o alvo é o individuo (Ketele & Roegiers, 1993). No nosso estudo
o individuo é o cuidador. A recolha de dados efetua-se segundo um plano pré-
estabelecido. E uma recolha sistematica junto dos participantes com a ajuda do
instrumento de medida selecionado, constituido por um conjunto de questdes que
permite avaliar as atitudes e as opinides dos sujeitos. (Freixo, 2010).

A aplicac¢do do questionario foi realizada pelo investigador do estudo. A linguagem
foi adaptada as caracteristicas dos cuidadores para que pudessem compreender o que
lhes era pedido. Previamente, foi explicado o objetivo do estudo. Depois fornecido o
questionario para o cuidador o ler, foram esclarecidas todas as duvidas. O investigador,
na seguinte VD, recolheu os questionarios.

O questionario foi aplicado aos cuidadores informais dos doentes acompanhados
pela equipa, desde que tivessem capacidade e disponibilidade para o preencher. Ele
mostrou-se ser um instrumento bem aceite pelos participantes, revelando estar
adequado as diversas particularidades dos cuidadores.

93



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

Salvaguarda dos principios éticos

Para o desenvolvimento e implementacdo do projeto foi pedida autoriza¢do para a
aplicacdo do questionario e para a consulta do processo clinico a3 Comissio de Etica e
ao Conselho de Administracdo da ULSN (Apéndice M). Com o parecer favoravel destes
organismos procedeu-se a implementagdo do estudo. A Comissdo de Etica do Hospital
referiu ndo haver nada a opor, do ponto de vista ético, desde que os cuidadores nao se
importassem de responder (Anexos XVII, XVIII).

Os cuidadores foram previamente informados do direito ao anonimato e a
confidencialidade e, de forma livre, puderam escolher participar ou ndo no estudo.

Apresentacao e analise dos dados

O tratamento estatistico dos dados foi efetuado com recurso as ferramentas
informaticas do Microsoft Office Excel 2013®. Inicialmente, sdo apresentados os
resultados acerca da caraterizacdo sociodemografica da amostra. De seguida
apresentam-se os resultados obtidos com a aplicacdo do questiondrio para investigar
o grau de dificuldade ao executar cuidados/atividades a doentes paliativos no seu
domicilio pelos cuidadores informais.

1 - Distribui¢do da amostra segundo o sexo

Sexo

= Feminino = Masculino

Grafico 7 - Distribuicao da amostra segundo o sexo

De uma amostra de 31 cuidadores informais em CP, verifica-se que 74% ¢ do sexo
feminino e 26% do sexo masculino. Este resultado vai ao encontro do que refere a
bibliografia, em que a maioria dos cuidadores sdao mulheres.
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2 - Distribuiciao da amostra segundo a faixa etaria

Idade

= <40 = [41-50] = [51-60] [61-70] = [71-80] =281

Grafico 8 - Distribuicdo da amostra segundo a faixa etaria

Relativamente a faixa etaria, 29% dos cuidadores formais em CP encontram-se
entre 71 a 80 anos, 26% entre os 51 e os 60 anos, 22% entre 61 e 70 anos de idade,
10% tém idades compreendidas entre 41 e 50 anos, assim como os cuidadores acima
de 81 anos, 3% dos cuidadores tém menos de 40 anos de idade.

3 - Distribuicdo da amostra segundo as habilitacoes literarias

HabilitacOes Literarias

19%

\‘D

= Sem escolaridade = 12 Ciclo (42 Ano) = 22 Ciclo (62 Ano)
32 Ciclo (92 Ano) = Secunddrio (122 Ano) = Pés-Secundario (CET)
= Licenciatura = Mestrado = Doutoramento

Grafico 9 - Distribuicdo da amostra segundo as habilitacoes literarias

Quanto as habilitacdes literarias dos cuidadores informais em CP, a frequéncia do
12 ciclo é dominante com 42%, seguido do 32 ciclo com 19%, o 22 ciclo apresenta uma
frequéncia de 16%, seguido dos cuidadores sem escolaridade com 10%, o secundario
tinham 7% dos cuidadores, pds-secundario e licenciatura apresentaram apenas 3%

95



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

cada. Para os niveis de habilitagdes de mestrado e doutoramento nao havia nenhum
cuidador.

4 - Determinacao do Grau de dificuldade ao executar cuidados/atividades
pelos cuidadores informais no domicilio dos doentes de paliativos

4.1- Percebe o que quer dizer “Cuidados Paliativos”

13% .

= Bastante = Muito = Médio Pouco = Muito pouco

Grafico 10 - Percebe o que quer dizer “Cuidados Paliativos”

A questdo “Percebe o que quer dizer Cuidados Paliativos?”, relativamente ao
grafico, 48% responderam com um grau de dificuldade “Bastante”, seguido de “Muito”
com 23%, e “Médio” grau com 16%, apenas 13% “Pouco” grau de dificuldade. Pela
analise do grafico, verifica-se que a grande maioria dos cuidadores apresentava um
grau de dificuldade elevado quanto ao significado dos CP.

4.2 - Sabe o que é uma equipa cuidados paliativos

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 11 - Sabe o que é uma equipa de cuidados paliativos
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No Grafico 11, a pergunta “Sabe o que é uma equipa de cuidados paliativos?”, é
possivel observar que 45% responderam com um grau de dificuldade “Bastante”,
seguido de “Médio” com 23%, “Muito” grau de dificuldade com 22% e 10% respondeu
“Pouco”. Ninguém respondeu “Muito pouco”. Assim, verifica-se que a maioria dos
cuidadores ndo sabia o que era uma equipa de CP.

4.3 - Sabe por quem é constituida uma equipa em cuidados paliativos

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 12 - Sabe por quem é constituida, uma equipa em cuidados paliativos

A pergunta “Sabe por quem é constituida, uma equipa em cuidados paliativos?”, é
possivel observar que 45% responderam com grau de dificuldade “Muito”, seguido de
“Bastante” com 42%, “Médio”, grau com 10%, e “Pouco” com 3%. Ninguém respondeu
co “Muito pouco” grau de dificuldade. Assim verifica-se que a grande maioria ndo sabia
por quem era constituida uma equipa em CP.

4.4 - Sabe como comunicar com um doente em fim de vida

23%

&

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 12 - Sabe como comunicar com um doente em fim de vida

7

Relativamente a questao “Sabe como comunicar com um doente em fim de vida?”, é
possivel observar que 48%, responderam com grau de dificuldade “Bastante”, seguido
de “Pouco” com 23%, “Médio” responderam 16% e “Muito” com grau de dificuldade
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foram 13%. Assim, verifica-se que a maioria dos cuidadores inquiridos tem dificuldade
em comunicar com o doente em fim de vida. No entanto 23% tem “Pouco” grau de
dificuldade.

4.5 -Conhece e identifica as queixas do doente em fim de vida

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 13 - Conhece e identifica as queixas do doente em fim de vida

No que respeita a pergunta “Conhece e identifica as queixas do doente em fim de
vida?”, é possivel observar que 39% responderam com um grau de dificuldade
“Bastante”, seguido de “Muito” 39%, e “Medio” grau com 22%. Ninguém respondeu
“Pouco” e “Muito pouco” como grau de dificuldade. Assim, verifica-se que a maioria dos
cuidadores ndo sabe identificar as queixas dos doentes em fim de vida.

4.6 - Sabe o que fazer para controlar as queixas do doente em fim de vida

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 14 - Sabe o que fazer para controlar as queixas do doente em fim de vida

Como pode comprovar-se relativamente a questdo “Sabe o que fazer para controlar
as queixas do doente em fim de vida?”, mais de metade da amostra 48% responderam
com um grau de dificuldade “Bastante”, seguido de “Muito” com 29%, e “Medio” grau
com 23%. Ninguém respondeu “Pouco” e “Muito pouco” como grau de dificuldade.
Assim, verifica-se que a maioria dos cuidadores nao sabe o que fazer para controlar as
queixas do doente em fim de vida.
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5.7 - Sabe quais sdo os medicamentos que se usam para controlar a dor em
doentes paliativos

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 15 - Sabe quais sao os medicamentos que se usam para controlar a dor em doentes paliativos

No Grafico 15, referente a pergunta “Sabe quais sdo os medicamentos que se usam
para controlar a dor?”, é possivel observar que a grande maioria da amostra 74%
responderam um grau de dificuldade “Bastante”, seguido de “Muito” com 16%, e
“Médio” grau com 10%. Ninguém respondeu “Pouco” e “Muito pouco” como grau de
dificuldade. Assim, a quase a totalidade da amostra 90% ndo sabe quais os
medicamentos que se usam para controlar a dor em doentes paliativos.

4.8 - Teria medo de usar a morfina

- 16%
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= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 16 - Teria medo de usar a morfina

A pergunta “teria medo de usar a morfina?”, colocada aos cuidadores informais em
CP, mais de metade 61% responderam terem um grau de dificuldade “Bastante”,
seguido de 16% com “Pouco” grau de dificuldade, 13% com “Muito” e 10% com “Médio”
grau de dificuldade. Assim, cerca de 74% dos cuidadores teriam medo de usar morfina.
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4.9- Sabe como cuidar no luto

<
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Grafico 17 - Sabe como cuidar no luto

Quanto a pergunta “Sabe como cuidar no luto?”, 42% responderam terem um grau
de dificuldade “Bastante”, seguido de 26% com “Médio” grau de dificuldade, 23% com
“Pouco” grau de dificuldade, “Muito” apresenta 6% e apenas 3% nao tém dificuldade
em cuidar no luto. Assim, cerca de metade dos cuidadores ndo sabem cuidar no luto.

4.10 -Conhece a importancia da espiritualidade do doente em fim de vida

<

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 18 - Conhece a importancia da espiritualidade do doente em fim de vida

Relativamente a questdo “Conhece a importancia da espiritualidade do doente em
fim de vida?”, 42% respondeu “Muito”, seguido de 22% com “Médio” grau de
dificuldade, o grau de “Muito pouco” foi 16% e “Bastante” e “Pouco” tiveram resposta
de 10%. Assim, mais de metade dos cuidadores ndao conhece a importancia da
espiritualidade em fim de vida.
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4.11 - Sabe o que é a avaliacao social no ambito dos cuidados paliativos

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 19 - Sabe o que é a avaliacdo social no ambito dos cuidados paliativos

Verifica-se que a pergunta “Sabe o que é a avaliacao social no ambito dos cuidados
paliativos?”, mais de metade dos inquiridos 65% apresenta um grau de “Bastante”
dificuldade, 16% referem “Pouco” ou “Médio” grau de dificuldade. Apenas 3%
escolheram o grau de dificuldade “Muito pouco”. Assim, mais de metade dos cuidadores
ndo sabe o que é a avaliacdo social no ambito dos CP.

4.12 - Sabe realizar os cuidados a boca nos doentes em fim de vida

= Bastante = Muito = Médio Pouco = Muito pouco

Grafico 20 - Sabe realizar os cuidados a boca nos doentes em fim de vida

Através do Grafico 20, correspondente a pergunta “Sabe realizar os cuidados a boca
nos doentes em fim de vida?”, é possivel constatar que 52% responderam com o grau
“Bastante”, seguido de 26% com “Muito”, 19% teve “Médio” grau de dificuldade e
apenas 3% respondeu “Pouco”. Assim, constatamos que 78% tém muita dificuldade em
realizar cuidados a boca nos doentes em fim de vida.
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4.13 - Sabe prestar cuidados de higiene e alimentacdo ao doente em fim de
vida

= Bastante = Muito = Médio Pouco = Muito pouco

Grafico 21- Sabe prestar cuidados de higiene e alimentacao ao doente em fim de vida

Quanto a pergunta “Sabe prestar cuidados de higiene e alimenta¢do ao doente em
fim de vida?”, 37% responderam “Muito” no grau de dificuldade, seguido de 31% com
“Bastante”. O grau “Médio” de dificuldade foi de 16% e 13% com “Pouco”. Apenas 3%
tem “Muito pouco” grau de dificuldade. Assim, mais de metade dos cuidadores tem
dificuldade em prestar cuidados de higiene e alimentacdo aos doentes em fim de vida.

4.14 - Sabe posicionar o doente e de quanto em quanto tempo deve ser
posicionado no leito

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 22 - Sabe posicionar o doente e de quanto em quanto tempo deve ser posicionado no leito

Quanto a pergunta ” Sabe posicionar o doente e de quanto em quanto tempo deve
ser posicionado no leito?”, 45% responderam no grau “Bastante” de dificuldade,
seguido de 29% com “Médio”, 16% com um grau de dificuldade de “Pouco” e 7% dos
cuidadores respondeu “Muito”. Apenas 3% tém “Muito pouco” no grau de dificuldade.
Assim, mais de metade dos cuidadores ndo sabe posicionar o doente e de quanto em
quanto tempo deve ser posicionado no leito.
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4.15- Sabe o que é a via subcutanea

= Bastante = Muito = Médio = Pouco = Muito pouco

Grafico 23 - Sabe o que é a via subcutanea

No que respeita a pergunta “Sabe o que é a via subcutanea?”, a grande maioria dos
cuidadores informais 71% responderam “Bastante”, seguido de “Muito e Médio com
13%. Apenas 3% tém um grau de dificuldade de “pouco”. Ninguém respondeu “Muito
pouco”. Assim, a maioria dos cuidadores ndo sabe o que é a via subcutanea.

Conclusao

A concretizacdo deste estudo permitiu conhecer as necessidades formativas dos
cuidadores informais que cuidam de doentes paliativos. Pode conclui-se que os
cuidadores informais dos doentes paliativos sdo maioritariamente mulheres (filhas ou
conjugues), com baixa escolaridade. Esta constatacao esta obviamente relacionada com
a area geografica onde realizamos o estudo com uma populacdo envelhecida e
predominantemente rural.

E de salientar que a grande maioria dos cuidadores informais respondeu as
perguntas com “Bastante” e “Muito” quanto ao grau de dificuldade na execucdo de
cuidados/atividades aos doentes paliativos no domicilio. Assim, concluimos que os
cuidadores informais necessitam de apoio na capacitacdo para cuidar de doentes
paliativos no domicilio.

Perante as necessidades apresentadas, é fundamental que os cuidadores informais
adquiram competéncias tedricas/praticas na prestacdo de cuidados a doentes em fim
de vida, de forma a desempenharem melhor as suas fun¢des enquanto cuidadores

5.1.3. Desenvolvimento
22 Reuniao

Foram por mim apresentados os resultados do questionario;
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Foram definidos os contetidos temdticos com base nos resultados do inquérito
de auscultacdo das dificuldades sentidas pelos cuidadores na prestacao dos
cuidados ao doente paliativo;

Foram distribuidos os contetddos tematicos por todos os elementos da equipa e
convidados a nutricionista e o paroco da UHMC para integrar o projeto como
formadores.

32 Reuniao

Reunido com a Dr.2 P. P., presidente da Unido das Institui¢des Particulares de
Solidariedade Social do Distrito de Braganca (UIPSSDB), no sentido de a
sensibilizar para a pertinéncia do projeto. Ficou definido que a UIPSSDB iria ser
parceira na organizac¢ao do projeto com o contributo de:

Responsabilidade das inscri¢cdes dos cuidadores formais;

Divulgacdo e publicitacdo da formacgao;

Apoio logistico (acolher a formacgao, alimentagdo dos formadores).

42 Reuniao

Reunido com a Dr.2 R,, do gabinete de Comunicagdo e Imagem da ULSNE, no
sentido de a sensibilizar para a pertinéncia do projeto e realizar a publicitacao
do mesmo na pagina da ULSNE.

52 Reuniao

Reunido com a Dr.2 H. P., diretora da Escola Superior de Satide de Braganga para
a convidar a ser parceira da formagao, com o empréstimo dos manequins para
arealizacdo da formacgao pratica.

Tema:

Formacgao/curso basico para capacitacao dos cuidadores e familiares de doentes

em cuidados paliativos.

Formadores:

Dr.2 Liseta Gomes (Assistente Graduada de cirurgia Geral com competéncia em
Medicina Paliativa e responsavel pela UDCP TF);

Dr.2 Duarte Soares (Especialista em Medicina Interna, Mestrado em Cuidados
Paliativos e competéncia de Medicina Paliativa);

Dr.2 Sara Fernandes (Mestre em Psicologia Clinica e da Saude, Pés-graduacao
em Intervencao Clinica em Cuidados Paliativos, a exercer fun¢des na UDCP TF);
Dr.2 Silvia Aleixo (Licenciatura em Servico Social, P6s gradua¢do em Cuidados
Paliativos e Continuados, exerce fung¢des na UDCP MC);
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e Dr.2 Patricia Fernandes (Licenciatura em Servico Social, Mestranda em
Cuidados Continuados);

e Padre Manuel Ribeiro (Licenciatura em Teologia, paroco na Unidade Pastoral
de Santo Anténio - Arcas e UHMC);

e Dr.2 Teresa Gomes (Licenciatura em Ciéncias da Nutri¢do, Pés graduacdo em
Cuidados Paliativos, exerce fun¢des na ULSNE);

e Enf.2 Sara Regente (Licenciatura em Enfermagem, Pds-graduacdo em Cuidados
Paliativos, exerce fun¢des na UDCP TF);

e Dr.2 Ana Catarina (Mestrado em Medicina, Pés-graduagdao em Intervencao
Clinica em Cuidados Paliativos, Mestranda em Cuidados Paliativos, Interna da
Especialidade em Medicina Geral e Familiar);

e Enf2 Claudia Alves (Licenciatura em Enfermagem, Mestrado em Enfermagem
de Reabilitacdo, exerce funcdes na UDCP TF);

e Enf.2 Rui Liberal (Licenciatura em Enfermagem, Especialidade em Enfermagem
de Médico Cirurgica, exerce funcoées na UDCP TF);

e Fisioterapeuta Nilza Ferreira (Licenciatura em Fisioterapia, P6s-gradua¢do em
Cuidados Paliativos, exerce fun¢des na UDCP TF);

e Enf2 Lurdes Pradinhos (Licenciatura em Enfermagem, Po6s-graduacao em
Cuidados Paliativos e Cuidados Continuados, Mestranda em Cuidados
Paliativos, exerce fun¢des na UCP MC).

Destinatarios:

A formacgao destina-se a todos os cuidadores informais de doentes acompanhados
pela equipa da UDCP TF e aos cuidadores formais onde a UDCP TF faz
acompanhamento de doentes. Os cuidadores informais foram contactados
telefonicamente e convidados pela organizagdo a assistir a formacgao. Os cuidadores
formais inscreveram-se através do endereco eletronico da UIPSSDB
(uipssdb@gmail.com)

Local:

Auditorio da Fundagao Betania (boas condi¢des acusticas).

Formacdo teorica: Cadeiras de formag¢do com palmatéria, dispostas de modo a que
todos os formandos pudessem ter contacto visual com os formadores sentados na mesa
e com tela de projecao de slides;

Formacdo pratica: 6 mesas colocadas numa sala ampla, dispostas para que os
formandos pudessem circularem em grupos.
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Objetivos:
Gerais

¢ Que os formandos sejam capazes de cuidar com qualidade os doentes paliativos
no seu domicilio;

¢ Que os formandos consigam melhorar as suas competéncias na resolu¢do dos
problemas dos doentes paliativos.

Especificos:
Que os formandos sejam capazes de:

e Conhecer os principios basicos dos CP;

e Conhecer a Organizagao dos CP;

e Identificar os objetivos dos CP;

e Reconhecer a relevancia do trabalho em equipa na area dos CP;

e Conhecer e aplicar os principios do controlo sintomatico;

e (Compreender a importancia da espiritualidade e a necessidade de intervencao
espiritual em doentes em fim de vida;

e Identificar o luto como um processo natural passivel de intervencdo da equipa
de CP;

e Identificar fatores de luto complicado;

e Conhecer as vantagens da comunicacdo em cuidados em fim de vida
(transmissdo de mas noticias, prognostico e conspiracdo do siléncio);

e Reconhecer a importancia da avaliacdo e intervengdo social no ambito dos CP;

e Aprender técnicas de mobilizacdo e posicionamentos no leito;

e Reconhecer a importancia dos cuidados a boca nos doentes em fim de vida;

e Compreender e manipular de forma simples os meios técnicos de apoio a Via
aérea;

e Manusear a preparacdo dos alimentos para administragdo por via oral e
entérica (SNG, PEG) em doente em fim de vida;

e Aprender a administrar a alimentagdo por SNG e PEG;

e Aprender os cuidados a ter com: algaliacdo, entuba¢do nasogastrica;
colostomias e ileostomias;

e Reconhecer a via subcutanea como via muito util em doentes de cuidados
paliativos e a sua utilizagdo no domicilio;

e Desmistificar o uso dos opidides no tratamento da dor em doentes paliativos.

Duracdo da sessdo:

A formacao teve uma duragdo total de 9 horas e 30 minutos, com um intervalo de
30 minutos para o café da manha e 1 hora para o almoco.
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Divulgacao:

A divulgacao da formacdo foi efetuada através de cartazes afixados nas ERPIs
(Apéndice N), pelo servico de comunicacdo e imagem da ULSNE, pela pagina da
UIPSSDB e através da intranet.

Data de realizacao:

A formacgdo decorreu no dia 20 de Abril de 2017 (Apéndice 0).

Metodologia:

0 método significa o caminho e o percurso que se vai concretizando a medida que
a formacao decorre (Ferro, 1999).

Os Métodos Pedagégicos sdo classificados como:

e Método Interrogativo;
e M¢étodo Expositivo;

e Método Demonstrativo;
e Método Ativo.

Estratégias

Entrega da pasta da formacgao contendo: esferografica, 3 folhas brancas de papel A4,
cartaz da formagdo, manual do cuidador informal em cuidados paliativos domiciliarios,
guido dos objetivos terapéuticos, guia de acolhimento ao doente e a familia.

Pesquisa bibliografica;

Transmissao oral de conteddos com recurso ao projetor de imagens e a visualizagao
de filmes.

Demonstracao pratica de cuidados especificos ao doente paliativo.

Recursos:

Foram utilizados meios audiovisuais, projetor de imagens e video, tela e
computador; 3 Manequins, cadeira de rodas, andarilho, almofadas, marquesa,
trituradora, copo medidor, recipientes de plastico, tigelas da sopa em ceramica, copos,
chavenas, colheres, faca de corte, guardanapos, balanca digital, sacos do lixo, coadores,
sumo de laranja 100%, néctares de laranja, azeite, aclcar, seringas de alimentagao,
SNG, PEG, algdlia, saco coletor de urina, sacos de colostomia e urostomia, compressas,
adesivo, cateteres n? 22, sistema de soro, SF de 500cc, adesivo, seringas de 2cc,
perfusor elastomérico portatil (dosi-fuser), filme sobre a via SC, bastdes, cateter de 02,
mascara de 02, nebulizador, mascara de nebulizacdo, morfina (ampola de
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administracdo SC e oral), pensos TD de fentanil, comprimidos de Sevredol®,
vellofent®, fentanilo®, etc.

Atividades desenvolvidas:

O desenvolvimento da formag¢do decorreu de acordo com o plano da formacdo
(Apéndice P). Correspondeu a um trabalho de equipa, com distribuicao de temas e
conteudos ao nivel da componente tedrica e pratica. No periodo da manhd a
componente tedrica compreendia a apresentacdo dos temas (Apéndice N) e no periodo
da tarde foi realizada a “Gincana”, com bancadas praticas de cuidados especificos ao
doente paliativo. Os formandos eram divididos em grupos que iam circulando pelas 6
bancadas existentes em periodos de 30 minutos.

A apresentacdo tedrica e pratica da bancada “Uso da via subcutdnea” foi
desenvolvida por mim, no sentido de corresponder as expectativas dos formandos,
capacitando-os para o manuseamento da via subcutanea no domicilio. Foi utilizada
uma linguagem acessivel aos formandos, sem termos técnicos (Apéndice Q).

No final da formacgao foi apresentado um video, da minha autoria, sobre os direitos
dos doentes em cuidados paliativos e distribuido um certificado de presenca a cada
formando e formador (Apéndice R).

Devido aos cuidadores informais dos doentes acompanhados pela equipa nao
poderem comparecer todos nesse dia, as inscrigdes de cuidadores formais e ao sucesso
atingido, foi realizada nova formag¢ao em 20 de junho.

Formacao/Curso Basico realizado na UDCP PM

No dia 28 de setembro decorreu a formagdo na UDCP PM, como estava planeado no
projeto de PC. A formacdo teve o mesmo desenvolvimento/organizacdo que as
anteriores, com a diferenca de terem sido integrados os profissionais daquela unidade
na realiza¢do das palestras. O parceiro na organizacao foi a Santa Casa da Misericérdia
daquela localidade e os cuidadores informais eram os cuidadores dos doentes
acompanhados pela equipa da UDCP PM. Também estiveram presentes os cuidadores
formais das ERPIs da zona onde esta inserida a Santa Casa da Misericordia.

Foi elaborado/atualizado o guia de acolhimento ao doente e a familia da UDCP-PM
(Apéndice S), alterado, ao nivel grafico, o manual do cuidador informal em CP
domiciliarios (Apéndice T) e atualizado e adaptado o certificado de presenca (Apéndice
U).

Formadores:

e Dr.2 Jacinta Raposo (Licenciatura em Medicina com Especialidade em Medicina
Geral e Familiar, Mestrado em Cuidados Paliativos, Provedora da St2 Casa da
Misericérdia de Miranda do Douro, Diretora da UDCP PM)
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e Enf?2 Eduarda (Licenciatura em Enfermagem, Pés-graduacdo em Cuidados
Paliativos, Mestrado em Cuidados Continuados, exerce fun¢des na UDCP PM)

e Fisioterapeuta Ana Martins (Licenciatura em Fisioterapia, Pés-graduacdao em
Envelhecimento Ativo, exerce fun¢des na Unidade de Cuidados Continuados de
Miranda de Douro)

e Dr.2 Liseta Gomes, Dr.2 Sara Fernandes, Dr.2 Patricia Fernandes, Dr.2 Silvia
Aleixo, Dr.2 Teresa Gomes, Dr.2 Ana Catarina, Padre Manuel Ribeiro, Enf.2 Rui
Liberal, Enf.2 Lurdes Pradinhos.

A formacdo, no geral, teve bastante participacao dos cuidadores informais, de tal
forma que superou as nossas expectativas. No que diz respeito aos cuidadores formais,
a adesdo foi muito significativa, em parte devido a divulgacdo eficaz junto dos
cuidadores. O impacto que causou a nivel regional mereceu a aten¢do dos meios de
comunicacao social regional e a ANCP integrou-a no plano de formacao da associagao,
com a realiza¢do de formacgoes: “Formacao Introdutéria para Cuidadores em Cuidados
Paliativos, Mogadouro”, dia 14 de abril de 2018, com a mesma estrutura pedagdgica
(APCP, 2018).

5.1.4. Avaliacao

A formacdo/curso basico para capacitacdo de cuidadores informais em cuidados
paliativos, teve uma boa adesdo por parte dos cuidadores informais, com a participacao
de cuidadores principais e familiares, bem como cuidadores formais. A formagdo/curso
foi importante para a aquisicdo e aplicacdo pratica dos contetdos aprendidos,
prestando melhores cuidados aos doentes em fim de vida.

A avaliacdo da qualidade pedagogica da formacgdo/curso foi efetuada com a
aplicagdo de um instrumento de avaliagdo (Apéndice V), constituido por 6 perguntas
fechadas numa escala numerada de 1-5 (1-insuficiente e 5 - Excelente) e uma pergunta
aberta para criticas ou espetos a melhorar em futuras formacgdes. Através do
questionario foi possivel avaliar o interesse no tema, a clareza na apresentacao dos
assuntos, a importancia para a pratica dos cuidados paliativos, se correspondeu as
expectativas, o material bibliografico de apoio disponibilizado e a avaliacao global da
formacdo. A sua aplicacao foi efetuada no final da formacao, de forma an6énima e
individual, com a obtencdo dos seguintes resultados:
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Interesse no tema tratado Clareza na apresentagao dos Importancia para a pratica dos
assuntos cuidados aos doentes paliativos
m] m2 =3 =4 u5 21 w2 =3 =4 =5 m]l w2 53 w4 u§
Correspondeu as suas Material bibliografico de Avaliagdo global da
expectativas apoio disponibilizado formacgao

d® &

m] 2 3 =4 =5 m]l m2 =3 =4 n5 w1l 82 u3 w4 u5

Duracao da formacao

= Adequada = Inadequada

Grafico 24 - Resultados da aplicagao do instrumento de avaliagdo pedagogica

Na questdo de resposta aberta “criticas/aspetos a melhorar”, menciono os
comentarios mais pertinentes:

“Disponibilizar mais formacdes deste tema e das areas a nivel de saude”;
“Maior aprofundamento na matéria”;

“Devia fazer mais sessOes de esclarecimento, gostei muito”;

“Sempre que possivel dar outras formagoes, gostei muito”;

“Maior divulgacdo, excelente trabalho”;

“Apoio aos cuidadores apds a morte do familiar”.

Os resultados obtidos sdo elucidativos da recetividade em relacdo a formacgdo e a
forma como foi implementada. Revelou-se um interessante momento de troca de
experiéncias, esclarecimento de duvidas e até mesmo de afetos. Analisando os
resultados das formacdes certificamos a pertinéncia da iniciativa para os cuidadores
de doentes paliativos. Para mim, enquanto mestranda, foi uma experiéncia muito
gratificante.
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5.2. Manual do Cuidador Informal em Cuidados Paliativos
Domiciliarios

Um dos objetivos do meu projeto de intervencao foi elaborar um documento para
entregar aos cuidadores, com uma linguagem acessivel, com informagdo objetiva e
pragmatica.

No sentido de capacitar os cuidadores informais foi realizado, no ambito do projeto
de intervenc¢do, um manual do cuidador informal em cuidados paliativos domiciliarios.
Ele é uma ferramenta fundamental no apoio aos cuidadores na sua missdo de prestar
auxilio aos seus familiares no domicilio em articulagdo com a equipa de CP.

A minha experiéncia profissional permitiu-me contactar com cuidadores que
acompanhavam os doentes internados no servico de UCP. Proporcionando o
conhecimento das suas insuficiéncias que eram coerentes com o que de mais recente
surge na literatura cientifica. A necessidade de dominar a informacao para melhor lidar
com a doenca do ente querido era uma fonte de inquietacdo e instabilidade. Dai a
pertinéncia do manual.

Por outro lado comprovamos que, ao colocar a informacao de forma acessivel num
documento escrito, elaborado por uma equipa credivel que possa ser consultado em
qualquer momento, inspira mais confianca ao cuidador. Por norma, os cuidadores
fazem perguntas a equipa mas sob pressao emocional em que se encontram elas caem
no esquecimento. Ao consultar o Repositorio Cientifico do Instituto Politécnico de
Castelo Branco (RCIPCB) encontrei um guia denominado “Guia de apoio para a familia”
- Instrucodes uteis sobre os cuidados ao doente em fim de vida” (Martins, 2013), no
Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP) o “Manual de apoio ao
cuidador informal no domicilio” (Raposo, 2012), o “Manual del cuidador” - um guia
para cuidadores familiares e outros cuidadores nao pagos que se dedicam ao cuidado
de adultos e idosos incapacitados, o manual para a familia (Department of Social and
Health Service, 2001) “Cuidando un enfermo en casa” uma edi¢ao da Fundacion Médica
de la Provincia de Buenos Aires (Wenk, 1993), o “Guia do cuidador” (Freire et al., 2017)
e com a colaborac¢do/ajuda da equipa da UDCP-TF serviram de inspiracdo ao manual
realizado por mim. Neste momento, o Manual do Cuidador Informal em Cuidados
Paliativos Domiciliarios encontra-se disponivel para os cuidadores da UDCP TF e UDCP
PM. A recetividade é bastante positiva (Apéndice E).
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6. Conclusao

Olhando para tras e fazendo uma retrospec¢do de todo o percurso, este é o momento
de refletir sobre as escolhas feitas. Com a elaboragao deste relatorio é possivel analisar
criticamente o desempenho obtido, avaliar em que medida foram atingidos os
objetivos propostos e como foram adequados as competéncias cientificas adquiridas.

Os CP sdao uma resposta ativa aos problemas fisicos, psicolégicos, sociais e
espirituais que as pessoas enfrentam quando tém uma doenca incuravel e progressiva.
Aliviam o sofrimento que a doenga gera, através de uma abordagem individualizada,
com recurso a um adequado trabalho de equipa (médicos, enfermeiros, psicélogos,
assistentes sociais, etc.), ajudam a dar a maxima qualidade de vida possivel a estes
doentes e as suas familias (OPCP, 2017), podendo ser prestados no internamento ou
no domicilio.

A qualidade de vida do doente é influenciada, significativamente, pelo controlo de
sintomas. “Saber reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os miltiplos sintomas”
(Neto, 20164, p.43) é primordial para o bem-estar do doente. A equipa de CP deve
possuir formagdo e treino adequado de forma a avaliar e monitorizar os sintomas,
tendo o objetivo de determinar qual a melhor estratégia terapéutica a adotar.

A comunicacao adequada constitui, a par do controlo de sintomas, do apoio a
familia e do trabalho em equipa, um dos quatro pilares fundamentais em CP. “O valor
da comunicagdo sobressai quando se reconhece que é a chave para aceder e atender com
dignidade todas as dimensées da pessoa doente” (Querido et al., 2017, p. 816). Para os
mesmos autores, funciona como estratégia terapéutica de interveng¢ao no sofrimento e
no controlo de sintomas associados a doen¢a avang¢ada terminal.

Em CP é fundamental envolver a familia nos cuidados, pois esta partilha
desencadeia afetos e desenvolve a autoestima do doente e dos cuidadores. A familia é
a unidade basica de apoio para ultrapassar os momentos de crise. Mas perante
situagdes de doenca grave ou morte de um familiar, desenvolve uma grande
instabilidade, necessitando ela prépria de ser apoiada (Fernandes, 2017). O apoio a
familia é crucial em CP, quer durante o acompanhamento do familiar quer no processo
luto.

A capacitagao dos cuidadores/familiares com conhecimentos claros e precisos
sobre os cuidados a prestar, a par da valorizacdo e reconhecimento dos seus progressos
na ultrapassagem de dificuldades, constitui uma mais-valia para prestarem cuidados
de qualidade ao doente em fim de vida no seu domicilio. Muitas vezes, a inaptiddo dos
cuidadores na prestacdo de cuidados, na administracao da terapéutica, no manejo dos
sintomas e em lidar com a progressdao da doenc¢a (Fernandes, 2016), inviabiliza a
permanéncia do doente no domicilio, mesmo que essa seja a sua vontade.

A manutenc¢ao da qualidade de vida do doente, em fase de fim de vida, passa pela
adocdo de medidas de conforto que promovam a autonomia e a dignidade. A
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capacitagdo dos cuidadores com aptiddes que permitam cuidar com qualidade, dao-
lhes esperancga e permitem-lhes viver com dignidade até ao fim.

Por tudo isto surgiu o projeto de intervencdo/formacdo “Capacitacdo do Cuidador
Informal em Cuidados Paliativos Domicilidrios”, como forma dos cuidadores
adquirirem conhecimentos e competéncias para cuidar do doente em fim de vida no
domicilio.

A escolha da equipa da UDCP TF para desenvolver a PC permitiu-me constatar como
sao implementados este tipo de cuidados. A experiéncia no cuidado deste tipo de
doentes proporcionou-me aprendizagens importantissimas junto dos profissionais
que integram este grupo e que contribuem, com as suas dinamicas coletivas, para a
qualidade de vida dos doentes que acompanham. Um exemplo de trabalho em equipa
que permitiu a minha integracdo e me proporcionou o desenvolvimento de
competéncias adequadas, num periodo essencialmente de aprendizagem, com
objetivos bem definidos. No meu dia-a-dia observava e refletia sobre a melhor maneira
de abordar o doente em situacao de fim de vida, que a sua familia optou por cuidar em
casa, reforcando o saber com as adequadas pesquisas bibliograficas.

0 acompanhamento e o envolvimento na prestacao dos cuidados a doentes no
domicilio, foi muito gratificante para mim porque nunca tinha prestado cuidados na
comunidade. A minha experiéncia sempre foi em unidades de internamento. Esta nova
pratica permitiu-me tomar conhecimento de quais sdo as reais necessidades e
dificuldades com que estas familias se deparam na prestacao deste tipo de cuidados,
numa regiao com um clima de extremos como diz a expressao popular com “nove meses
de inverno e trés de inferno”. As condi¢des habitacionais ndao sao as melhores, os
cuidadores na sua maioria conjuges e filhas, sem a preciosa ajuda da equipa UDCP TF
nao tém capacidade de corresponder as necessidades do doente.

A PC foi marcada por momentos de partilha de saberes porque cada dia era uma
nova aprendizagem. Nao ha doentes e familiares iguais. Por isso, cada experiéncia era
Unica e a forma como encaravam a “partida” era muito proépria, levando a uma
intervencao personalizada por parte da equipa. Cada momento foi singular, intenso e
gratificante. Esta experiencia permitiu-me valorizar situagdes que anteriormente
seriam irrelevantes, com receio de nao haver uma segunda oportunidade. Toda a
equipa era recebida como se fosse um “anjo da guarda” e eu, como parte integrante,
também tive esse privilegiado tratamento.

A realizacdo do relatério foi um momento enriquecedor e motivador, marcado pela
necessidade de criar situagdes reflexivas sobre o contexto da PC, em
complementaridade com os conhecimentos adquiridos, de forma a desenvolver novas
competéncias. Considero ter atingido todos os objetivos que estabeleci com a perceg¢do
de que foi a reflexdo continuada sobre as praticas, os s6lidos conhecimentos tedricos
adquiridos ao longo do curso e a experiéncia pratica em CP que facilitou este percurso.

Assim, concluida esta etapa e com os conhecimentos adquiridos nesta formacao
avancada em CP, sinto-me apta e confiante para prestar cuidados especificos ao doente
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e sua a familia portadores de uma doenca crénica, progressiva e terminal, em contexto
domiciliario. Espero contribuir para o paradigma da mudanca que, na
minha perspetiva, ainda tem um longo caminho a percorrer. S6 a dedicacao e o trabalho
de forma articulada entre as diferentes equipas de prestacao de cuidados de saudde,
permitird progredir significativamente no cuidado aos doentes em fim de vida.

A nivel pessoal continuarei a fomentar o gosto pela pesquisa, de forma a adquirir
sempre novos conhecimentos para um bom desempenho durante a minha pratica
profissional, num servi¢o onde é fundamental prestar CP de qualidade.
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INQUERITO DE DIAGNOSTICO
wmmm DOS CUIDADORES INFORMAIS NA HE:TM;M DE CUIDADOS AG DOENTE PALIATVO

adeq

)

[ H14 ]
Terra Frig

A evolugdo da doenca avangada progressiva e incurdvel, gera dependéncia e sofnmento no doente, familia
¢ cuidador. () doente e cuidador tém que se adaptar a esta nova condicho, necessitando de informagdo /formagho

uada para ultrapessar as necessidades e dificuldades sentidas

O presente questionaro tem como finalidade recolher informacio das necessidades de
formagao, senfidas pelos cuidadores informais de doentes paliativos. Os resultados e os
dados do questionarnio sao andnimos & confidenciaiz @ nao serd solicitada qualguer tipo
de identificacho. A sua colaboragéo é de extrema importancia pelo que agradeco desde
/4 a sua ajuda. Em caso de divida no preenchimento contacte. Enfermeira Lurdes
(918474322

1

2
3

. Sexp

D Mascubing O Femining

. ldade

. Habilitagdes Literdrias_______

0 Sem Escolaridade 0 1 Ciclo (42 Ane) 0 2¢ Ciclo (62 Ana) O 32 Ciclo (9° Ane)

0O Secundario (12¢ Ano) [ Pos-Secundério (CET)0 Licenciatura 0 Mestrado

D Doutoramento

5.Grau de dificuldade ao executar cuidados/atividades aos doentes paliatives no domicilie

Guido elaborade por Mara de Lurdes Rodrigues Pradinhis, durante a frequinei deEstagio realuaso ra UDCF-TF, ne dmbita
do Mesirade em Culdados Paliszivos do IFCEEscols Superior de Saude Or. Lopes Das
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Grau de Dificuldade na Execucao
Muite. | Pouco | Médio | Multo | Bastanle
pouin
1 i 3 4 5
1 | Percebe o que quer dizer "Cuidados Paliativos™?
2 | Sabe o que é uma equipa culdados paliativos?
3 | Sabe por quem € constitulda, uma equipa em cuidados
paliativos?
4 | Sabe come comunicar com um doente em fim de vida?
5 | Conhece e identifica as queixas do doente em fim de vida?
6 | Sabe o que fazer para controlar 35 queixas do doente em fim
de vida?
7 | Sabe quais sie os medicamentos que se usam para controlar a
dor?
8 | Teria medo de usar 3 morfina?
9 | Sabe com cuidar no Luto?
10 | Conhece a importincia da espiritualidade no doente em fim
devida?
11 | Sabe & que & avaliagio social no Smbito dos CP?
12 | Sabe realizar os cuidados b boca nos doentes em fim de vida?
13 | Sabe prestar cuidados de higiene, ¢ alimentacio so doente em
fim de vida?
14 | Sabe posicionar o doente e de guanto em quanto tempo deve
sef posicionado no lesta?
15 | Sabee que é a via subcutinea?
Obrigado pela sua colaboragao
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Cronograma de Pratica Clinica 2017 Cronograma de Pratica Clinica 2018

Margo Abril Maio Setembro Janeiro Fevereiro Margo Abril Maio
ATIVIDADES

Prestacio de
Cuidados 200
H

Projeto  de
Intervencio
100H

Elaboragiofa
tualizagio do
Guia de
acolhimento
ao doente e
familia da
UDCP TF

Formagio/C
urso  Basico
para
cuidadores /f
amiliares em
CP
domicilidrios

Elaboragao
do manual do
cuidader
informal em
CP no
domicilic da
UDCP TF

Elaboracio/
atualizagdo

do Guia de
acolhimento
ao doente e
familia da
UDCP PM

do manual do
cuidader
informal em
CP no
domicilic da
UDCP PM

Elaboracio

Elaboragao
do relatdrio

Entrega do
relatdrio

131




Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

Apéndices C - Guido dos Objetivos Terapéuticos

132



Relatério e Pratica Clinica
Capacitacdo dos Cuidadores em Cuidados Paliativos Domiciliarios

oo [

UDCP
Terra Fria

Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos-Terra Fria

Guido dos objetivos terapéuticos
/1

Os cuidados paliativos surgiram da necessidade de prestar cuidados que visam melhorar a
qualidade de vida e aliviar o sofrimento aos doentes com doenga incurdvel e/ou grave e
com prognostico limitado e suas familias.

O doente tem direito a:

- Receber cuidados paliativos adequados a complexidade da situagdo e as suas
necessidades, incluindo a prevencgdo e o alivio da dor e de outros sintomas;

-Ser informado sobre o seu estado clinico, se for essa a sua vontade;

-Participar nas decisdes sobre cuidados paliativos que |he sdo prestados, nomeadamente
para efeitos de determinacdo de condigdes, limites ou interrup¢ao dos tratamentos;

-Ver garantidas a sua privacidade e a confidencialidade dos dados pessoais.

O testamento vital formaliza-se através da Diretiva Antecipada de Vontade, onde a pessoa
manifesta antecipadamente, de forma livre, consciente e informada, a sua vontade no que
concerne aos cuidados de saude que deseja ou ndo receber no futuro, no caso de se
encontrar incapaz de a expressar pessoalmente e de forma auténoma e nomear um
procurador de cuidados de saude. O procurador deve ser uma pessoa de confianca do
utente, familiar ou ndo.

A Diretiva Antecipada de Vontade, tem um periodo de validade de 5 anos, apds este
periodo deve ser renovada e a qualquer momento a pessoa pode revogar no todo ou em
parte a sua diretiva.

O modelo da Diretiva Antecipada de Vontade, estd disponivel em http://servicos.min-
saude.pt/utente/Repo/Feeds/files/Rentev_form v0.4.l.pdf que deve preencher e entregar
no centro de saude da area da sua residéncia. Assim o Testamento Vital serd registado num
sistema informatico da saude, o RENTEV (Registo Nacional do Testamento Vital). O médico
pode consultar o Testamento Vital, através do Portal do Profissional, garantindo assim que
a vontade anteriormente expressa é cumprida.
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b O

uDce

Terra Fria

Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos-Terra Fria

Guiao dos objetivos terapéuticos
/]

Formulario de Preenchimento existente no portal do profissional

“N¢RENTEU Sitorgants

TESTAMENTO UITAL

SITUAGAO CLINICA EM QUE A DAV PRODUZ EFEITOS

Quando me encontrar incapaz para expressar a minha vontade autonomamente, em consequéncia do meu estado
de saude fisica e/ou mental, e se verificarem uma ou mais das seguintes hipéteses:

Me ter sido diagnosticada doenca incurével em fase terminal

Nao existirem expectativas de recuperacéo na avaliaggo clinica feita pelos membros da equipa médica
responséavel pelos cuidados, de acordo com o estado da arte

Inconsciéncia por doenga neurolégica ou psiquiatrica irreversivel, complicada por intercorréncia
respiratoria, renal ou cardiaca

Qutras:

CUIDADOS DE SAUDE A RECEBER/NAO RECEBER

Assim, manifesto a minha vontade clara e inequivoca de:

N&o ser submetido a reanimacéo cardiorrespiratéria
N&o ser submetido a meios invasivos de suporte artificial de fungdes vitais

N&o ser submetido a medidas de alimentagéo e hidratagéo artificiais que apenas visem retardar o processo
natural de morte

Participar em estudos de fase experimental, investigagio cientifica ou ensaios clinicos
Né&o ser submetido a tratamentos que se encontrem em fase experimental
Recusar a participacdo em programas de investigacio cientifica ou ensaios clinicos

Interromper tratamentos que se encontrem em fase experimental ou a participagio em programas de
investigagéo cientifica ou ensaios clinicos, para os quais tenha dado prévio consentimento

Né&o autorizar administrag&o de sangue ou derivados
Receber medidas paliativas, hidratagéo oral minima ou subcuténea

Serem administrados os farmacos necessarios para controlar, com efetividade, dores e outros sintomas
que possam causar-me padecimento, angtistia ou malestar

Receber assisténcia religiosa quando se decida interromper meios artificiais de vida
(crenca:

Ter junto de mim, por tempo adequado e quando se decida interromper meios artificiais de vida, a pessoa
que aqui designo: (nome), {contacto).

S PMS ? GOVERNODE | mumoonsaies

RTUGAL
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T Terra Fria

Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos-Terra Fria

Guiao dos objetivos terapéuticos
/]

“’ RENTEU Rubrica do

STAMENT UTTAL Outorgante
o HIVIEN | (RR 1!

DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE (DAV)

Ao abrigo e para os efeitos previstos na Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, o presente documento traduz a minha
manifestacé@o antecipada da vontade conscients, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de saude que

desejo receber, ou que n&o desejo receber, no caso de, por qualquer raz&o, me encontrar incapaz de expressar a minha
vontade pessoal e autonomamente.

Este documento, que subscrevo sendo maior de idade e capaz e ndo me encontrando interdito ou inabilitado por
anomalia psiquica, € por mim unilateral e livvemente revogavel a qualquer momento.

IDENTIFICAGAO DO OUTORGANTE

Nome

Doc. Identificagdo N° Val.
Nacionalidade / Naturalidade

N° Utente ) Data de nascimento

Morada

C. Postal Pais Tel.

Correio eletrénico

Pretendo nomear meu Procurador de Cuidados de Satde

Nome

Doc. Identificag@o Ne Val.
Nacionalidade / Naturalidade

N° Utente Data de nascimento

Morada

C. Postal Pais Tel.

Correio eletrénico

O SEHS: € 53ERRL | e
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. upcP
Terra Fria

Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos-Terra Fria

Guiao dos objetivos terapéuticos
/]

“" RENTEU Rubrica do

Qutorgante

Qutras:

Qutras consideracGes pessoais ou eventuais motivagdes das minhas decisdes.

VALIDADE

1. Esta declaracéio ¢ eficaz durante 5 anos a contar da data da sua assinatura, podendo ser renavada nos termos da
Lein.® 25/2012, de 16 de jutho.

2. Caso seja solicitado o registo no RENTEV, 0 mesmo s06 produz efeitos apés receco pelo outorgante da informagao
de conclusdo do processo.

OUTORGANTE
Local Data Hora h m

Assinatura conforme
doc. de identificacao civil

MEDICO (opcional)
Declare que prestei as explicagdes que me foram solicitadas pelo Outorgante relativas a este documento e ao seu
estado de salde.

Nome Céduia

Assinatura conforme
doc. de identificagao civil

NOTARIO / FUNCIONARIO DO RENTEV
(perante o qual a DAV foi assinada)

Nome Id. Chvil

Assinatura conforme
doc. de identificag@o civil

(@ favor canmbar/selar)

NOTAS

1. Antes de subscrever este documento, recomenda-se que debata previamente o assunto com um profissional de saude da sua confianga. ou com
a equipa de satde que o cuida.

2. Pode optar pela subscrigio da Declaragio Antecipada de Vontade, pela designagio de um procurador de cuidados de satide, ou por ambos.

O£ 0 SRR | e
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Locais de prestagdo de
cuidados

Sao os locais onde residem os do-
entes a quem se destinam os cui-
dados paliativos:

Domicilio
RNCCI

Lares

Familias de Acolhimento

e o e e

A UDCP-TF abrange os concelhos:

Horario de Atendimento:
24 Horas por dia, 7 dias por semana

Como contactar a UDCP-TF?

Braganga: 95 2252912
Macedo de Cavaleiros: 96 4303139
Vinhais: 96 4303136

Sede:

Uridade Hospitalar de Braganga
Unidade Local de Saude do Nordeste,
EPE

Avenida Abade Bagal 5301 852 Braganca

GUIA DE ACOLHIMENTO AO
DOENTE E FAMILIA

UNIDADE DOMICILIARIA
DE CUIDADOS PALIATIVOS
TERRA FRIA

Parcerias:

GULBEMKI AN

Cuidados Paliativos: O que sao?

S50 cuidados que visam melhorar a qualidade
de vida dos doentes e suas familias, que en-
frentam problemas decorrentes de uma doenga
incuravel efou grave & com prognostico limita-
do, através da prevengdo e alivio do sofrimento.
com recurso & identificagio precoce e tratamen-
o figorosa dos problemas ndo sé fisicos, nome-
adamente a dor. mas tambem dos psicologicos.
SOCIAIs & ESPINtUAaIs. {Omentzasss Mundial de Saude (OMS))

=

A quem se destinam os Cuidados
Paliativos?

Doentes em situagdes de doenga grave ou in-
curavel, em fase avancada e progressiva, tais
coOmo doenga vascular periférica, neoplasia, in-
cerebral com significativa incapacidade funcio

mtmhﬂmummmmm
dadores.

Quem somos?

constituida por:
Médico
Enfermeiro
Psictlogo
Fisioterapeuta
Assistente Social

S O O OO

O que fazemos?

¢ Cuidados médicos:

{ Cuidados de Enfermagem;

o Cuidados de Fisioterapia;

% Acompanhamento Psicolbgicol
Consulta de Luto;

& Apoio Social e Espiritual;

o Presm;ﬂaeadmmstaghﬁe

o memme

entidades parceiras;
% Referenciagdo adequada e

138

Missao:

Assegurar cuidados paliativos de
gualidade no domicilio ao doente e
sua familia desde a admissdo ao
luto;

Assegurar formagdo em cuidados
paliativos &s equipas das entidades
parceiras;

Prestar aconselhamento.
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Manual do Cuidador Informal em
Cuidados Paliativos no Domicilio

indice

2. Trabalho em Equipa.......

1 Controlo de Sintomas.

3.1 Dor

3.1.1. Avakiaclo da dor

3.1.2. Tratamento da dor
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3.2.1 Falta de ar

322 Tosse....... ... -

3123 Solugos.
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1.7.2.3. Mucosite.

4. Alimentagio/Midratagio . .
5. Ulceras de pressdo .

6. Higiene
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Introducao 2
Cuidar & dar resposta 2 um conjunto de necessidades
indispensdvels para a pessoa gue € culdada.

‘O doente paliativo, devido s suas condigbes bioldgicas e
psiguicas, @ habitualmente dependente de outra pessoa Es-
se grau de dependéncia e de exigéneia de disponibilidade vai
-sg agravando com a evolucdo da doenga.

Para manutengio de gualidade de vida no seu lugar, seja
este o domicilio familiar ou © lar, o doente tem necessidade
de um cuidader informal. Este val assumir a responsabilida-
de de promover a satisfagio das suas necessidades basicas e
o controle de sintomas gue a doenca vai acarretar.

E dever dos servicos de salde tentar prevenir situagfes
de sobrecarga e exaustio dos cuidadores, geradas por inca-
pacidade para controlar situagBes que s3o para eles comple-
tamente novas.

Nesse sentido surge este manual que pretende transmi-
tir nogbes elementares sobre sintomas comuns e ficels de
controlar com gestos simples, evitando safrimento desne-
cessario para o doente e para o cuidader,

A Unidade Domicilidria de Cuidados Paliativos Terra
Fria quer assim acompanhar o doente palistivo, 2 sua
familia & s culdadores informais, num caminho de adap-
tagdo e integragio de uma nova etapa do ciclo vital. Tra-
balharemo: em equipa criando competéncias e parti-
Ihanda o saber de cada um, pars todos fazermos melhor.

Dirt Lissta Gongalves (Diretora da UDCP-TF)

Uredade Dorwoiie i oo Cusdades Peiabvos  Terra Fria

1.Cuidados Paliativos 1

$30 cuidados que visam melhorar a qualidade de vida dos do-
es & suas familias, que enfr problemas dec de
uma doenca incurdvel efou grave e com prognéstico limitado.

Através da prevengio e alivio do sofriments, com recurse 3

identificagio precoce e tr dos problemas,

fisicos e ndo s6, nomeadamente a dor, mas também dos psi-

coldgicos, socials e espirituais. (owms, 200z

o rigo

530 destinados a doentes com doengas cronicas, incurdveis e

do para viver a ultima etapa da vida, rodeado da
familia, amigos e das recordagbes significativas.

Unidass Dom ic a6
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2. Trabalho em Equipa H

Equipa, significa um conjunto de pessoas gue, de forma articula-
da, perseguem o mesma fim. O trabalho de equipa é um des pilares fun-
damentais dos cuidados paliativos.

A equipa interdisciplinar compasta per:

« Enfermeiro

»  Médico

»  assistente social

= Psicdlogo

« Fisioterapeuta

»  Nutricionista

»  Assistente espiritual

0s elementos da eguipa em cuidados paliativos usam uma concegdo co-
mum, abordam juntos os problemas que consideram de todes e vém a
pessoa coma um todo, dando resposta a todas as suas necessidades. O

ohjetivo principal da sua stuacdo é o bem estar global do deente @ da
sua familia.

A equipa realga a wida, e ajuda os doentes e familiares a aproveitaremo
melhor de cada dia.

3.1.2. Tratamento da dor

0 alivio da dor, deve manter o doente cam o maxima de bem-estar,
guer em repouso quer em atividade e possibilitar que durma varias ho-
ras seguidas sem dor.

Os analgésicos sdo os medic que aliviam ou diminuem a dor
e devemn ser tomados segundo a prescrigio médica.

Regras basicas do tratamento da dor

Medicacdo pela boca i-
g

= Enquanto o doente possa engolir, a via oral de- as
we ser sempre a utilizada. ‘(;m
= Em fases avancadas da doenca da o doente apresel
« Vomitos incontroldveis
« Tumores da face
« Impossibilidade em deglutir
S3o necessdrias vias alternativas coma a via subcutinea ou transdérmica.

Medicacio pelo relégio

= Os analgésicos devem ser administrados em in-
tervalos fixos, iguais a duracdo dos seus efeitos,
permitindo que o alivio da dor seja constante e
evitar a tama de analgésicos em 505,

Medicag3o para o doente
= A dose de analgésico & diferente de doente para doente e depende
da intensidade da dor que o doente sente.

141

3. Controlo de Sintomas €

1.1.1 Avaliagdo da dor

Como a dor ¢é subjetiva deve-se acreditar plenamente no relato
de dor referido pelo doente. “0 doente é o melhor ovaliador do
suo dor”

Escala visual/verbal numérica

P 123486702 MN

| I } 1 . H
Sem dor Dot leve Dot modersds Do interne
Quando o doente comunica:

« Pergunta-se ao doente em que nuMero se situa a sua dor
tendo como referéncia (0 - sem dor e 10 - dor maxima)

Quando o doente ndo comunica:
» Existem sinais que evidenciam dor como: inquietude,
agressividade, choro, gritos etc.

Unidade Domiciliaria de Cuidados Pahiatvos - Terra Fria

Medicago pela escada 8

O tratamento do doente com dor, tem como base a escada
analgésica de trés degraus da OMS:

« 17 degrau (dor ligeira) analgésicos
fracos . ($
= 2¢ degrau (dor moderada) analgési-

cos fracos mais opidides fracos . "
- 3¢ degrau (dor intensa) analgés: g
fracos mais opidides fortes . L r——

Como Tomar os Medicamentos

Os remédios podem ser tomados de varios modos: em com-
primidos, em xaropes, em supositorios, em adesivos transdér-
micos ou em injecdes por via subcutinea.

infarmagbes uteis para ajudar nas tomas

Comprimidos

» Quando sdo grandes, a maioria podem ser

divididos em metade ou em guartos e engoli

-los separadamente (consultar a equipa, pa-

ra afo informar se podem ser divididos);

« A maioria podem ser moidos (consultar a F
equipa para ofa informar se podem ser 'J
esmagados) e misturados com comida ou L ;
SUmos;

« As capsulas podem abrir-se e 0 seu conteddo misturado
com dgua, sumos, geleias, ete.

Urndade Domiciliaria de Culdados Paliativos - Terra Fria -
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Xaropes 9
+ Devemn ser medidos com rigor. Deve-se usar uma seringa de 10 ou 20mi.
Se ndo tiver a seringa, deve saber que;
» Urna colher de chd, tem Smi;
» Uma colher de sopa tem 15ml.
» Em caso de gotas, 20 gotas correspondem a 1mi;
Agitar sempre antes de usar e misturar com comida ou sumes.

Supositérios
« Conservé-os no frigorifico;
» Aplicar o supositorio de preferéncia depois do doente evacuar:
» Colocar luvas descartéveis;
» Lubrificar o dedo com vaselina;

+ Introduzir o supositério pelo dnus.
Adesivos Transdérmicos i \\\ *
» Colocar o penso em diferentes sitios do corpo: % L\

« Regido tordcica superior direita e esquerda; \""\_'L b

= Regidio escapular direita e esquerda;

+ 0 penso deve ficar bem colade, seguindo os
ponteiros do reldgio. Colocar um penso imper-
medvel em cima se necessario;

» Se a dose prescrita ndo for @ mesma do penso, -
pode ser cortado a meio ou em quatra, sempre

de forma transversal. ]

« Colocar o pensao:

« 3em 3 dias

« 3em 3 dias & meio F
Contactar a equipa

1.1, Sntomas Respiratonios u

L2.L Fama de Ay

A falta de ar & frequente em doente paliativos. A sua corregdo pode ndo

sor possivel, mas ha muitas format de conseguir que o doente se tinta me-

thor.

nlarma ber Vtes

« Promover um ambiente tranguilo e seguro;

» Fazerdhe companhia apaziguadora, sentando
-se & seu lado e dande-lhe a mio;

+ Promover ar fresco na eara [abrir uma janela
ou usar uma ventoinha elétrica);

+ Colecar o doente numa posigSe confortdvel com leito a 45%;

+ Usar roupa larga e desaperta-la junto do pescogo;

+ Ensinar o doente a respirar calmamente, inspirando pelo nariz e expul-
sando o ar calmamente pela boca, como se fosse apagar uma vela;

» Contactar 2 equipa para prescrever medicagdo.

117 Tosse

Sintoma frequente em cuidados paliativos, expulsdo subita, ruidosa e vio-
lenta de ar dos pulmdes. Com a fungdo de desobstruir e limpar as vias aé-
eas.

e perma by wlten

= Evitar cheiros, pd e fume;

« Colocar o doente numa posigio confortdvel que ndo desperte a tosse;

+ Se tosse produtiva (com expetoragdeo) realizar nebulizacBes com soro
fisioldgico & contactar a equipa, para prescrever medicagdo;

+ Setosse seca, contactar 2 equipa, para prescrever medicagdo.

142

Munca suspender os opidides de forma brusca, podem aparecer

transtornos preocupantes. Deve-se, sempre, contactar a equipa.
Sem o consentimento da equipa, quando se esta sob o efeito
dos opidides, ndo se devem realizar trabalhos perigosos
| [trabalhar com maquinas, eletricidade etc.) ou conduzir veiculos.
|

\
\

|

Urndags Domcfary o8 Cusgades Pahpineos  Terrs fra

3.2.3. Solugos 12
o spiratisrio patolégh poe esp do
diafragma, que produ: uma inspira¢3o seguida do encerra-
mento abrupto da glote.

arac

informagdes uteis

s Beber pequenos golos de dgua
gelada;

» Realizar uma inspiragio
€ suster a ;

« Expirar para um saco de papel e
voltar a inspirar esse ar:

« Contactar a equipa, para prescre-
ver medicacio

Unidads Domicilra de Cusdados Pabativos - Terva Fris
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3 1 Sintomat Digestivos ™
121 Niuseas jerons| feomita

Sio sintomas muito frequentes que i dem a ali S0 e adminis-
tracio de remédios pela boca, comprometem a qualidade de vida nos
doentes em fim de vida.

ATIZOR L 3 TOAR g

« Manter o amb

.

-

-

calma, tr ila e livre de cheiros a slimentos;
Manter boa higiene oral;

Comer refeipbes com pouca quantidade de comida, ingerir oz alimen-
tos frios ou & temperztura ambiente;

Fernecer alimentos gue agradem ao doente;

Ewitar alimentos pordos & multo condimentados;

Ingerir liguidos em peguenas guantidades, frios {pad:cnsugdn ou
gelatina) e fora das refeicdes;
Comer e beber devagar, sentado ou
semi-sentado;

Arino rgortanty

Quando o doente estiver a vomnitar, deve estar sempre em posicio
semi-sentado ou virado de lado para prevenir a aspiragdo do vomita.
Depois de vomitar, limpar 2 boca do doente e refrescar-lhe a cara.

15

333 Diarreda

A diarreia consiste no aumento de volume e frequéncia das dejecdes.
A diarreia ¢ geralmente acompanhada por gases, colicas e urgéncia em
defecar. Pode provocar desidratacdo, caso sejam perdidas grandes
guantidades de liguido. Esse risco & mais provavel em idosos e pessoas
debilitadas.

bl o e D s

» Ingerir bastantes liguidos em pequenas porgbes (chd agucarado e

dgual;
« Evitar leite e seus derivados; ‘,
» Mo ingerir frutas frescag, cereais ou vegetais; -ﬂ/'

« Nio ingerir comidas condimentadas;
= Contactar a equipa, para prescrever medicacio. ‘ ’

143

1.1.1 Dbstipagdo/Prisio de ventre o

Passagem de fezes duras, em pequena guantidade, com pou-
ca frequéncia e com dificuldade (defecar menos de 3 vezes
por semana, formando bolas e sensagio de evacuacio incom-
pleta).

Irbar riag Ges uteis
«Ingerir uma dieta rica

« Adicionar 2-3 colheres de farelo de centeio em pd, as refei-

ches;

» Nio ingerir arroz, queijo, chocolate, bananas;

= Evitar cha preto e bebidas adocadas;

» Realizar massagem abdominal, colocanda as mdos sob a
barriga & realizar movimentes crculares no sentido dos
ponteiros do relégio;

« Doentes com administracdo de opidides devem realizar,
sempre, um laxante.

Contactar a equipa

Se 0 doente estiver mais de 48h sem evacuar mesmo
com laxantes, deve contactar a equipa.

Umigagds Domicinana oe Cultados Pallatives Terra Foa -

3.4. Confusdo 16
Mos doentes em paliatives, a desorientacio, a confusdo e as
alucinacbes sdo frequentes, muitas vezes resultantes de tra-
tamentos, principalmente em doente com idade avanada.

informagfes uteis

+ Cuidar do doente com atengdo e respeita, sem o contrari-
ar;

« Manter um ambiente calma e tranguilo;

= Sentar-se prowimo do doente e conversar calmamente,
num tam de voz suave & mostrar carinho por ele |

» Explicar-lhe sempre o que se vai fazer, por exemplo:

+ Evitar ruidos hos e muitas p de cada vez no

guartn;

+ Manter sempre uma luz de presenca durante a noite & um
radio ou televisio em volume baixo;

» Informar o doente da hora e data com frequéncia;

« Manter o ambiente com os objetos familiares do doente;
Contactar a equipa, para prescrever medicacio.
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1.5. Fadiga 1w
Sensagdo de cansaco, ndo habituzl, relacionado com 2 doenca, que inter-
fere com as atividades da vida didria. O doente deve levamtar-se da cama
se passivel, para manter a5 capacidades fisicas diminuindo problemas res-
piratorios e de pele.

it irmagdes e

= levantar o doente, se possivel, colocando-o num cadeirdo confortével
de preferéncia com rodas e desloca-lo para perto da familia;

» Providenciar material adequade a0 doente {bengala, trips, andarilho)
evitando as quedas e ajudd-lo 2 sentir-se mais seguro & autdnomo.

Se o doente ndo se puder levantar, deve-se:
+ Pn ir a rigidez nas articulach
‘Contactar & equipa, para ministrar formacdo e realizar exercicios ade-
quados a0 estado do doente
+ Prevenir problemas respiratérios:
+ Sentar o doente na cama com zjuda de almofadas, ou elevar a cabe-
ceira cama se esta for articulada;
+ Incentivar o doente a respirar profundamente, a tossir e a expelir as
secrecdes varias vezes ao dia.
+ Prevenir problemas da pele
+ Mudar o doente de posicio de 2 em 2 horas durante o dia e de 4 em 4
horas durante a noite;
+ Massajar a pele com creme hidratante.

1.7, Cuidados 3 Boca iy

A boca deve ser cuidadosamente observada. As lesdes da boca tém
grande influéncia no bem-estar dos doentes de paliativos, afetam a
alimentag3o, hidratacio, a comunicagio e provocam dor.

3.7.1. Higiene da boca

» E fundamental manter uma boa higiene oral e observar com frequén-
cia 2 boca para evitar o aparecimenta de lesbes;

« Manter os ldbios e a boea tdo limpos quanto possivel, retirando as
placas e detritos;

« Escobar os dentes com uma escova
mole, escovilhdo ou compressa hlmi-
da dependendo do estado do doente;

« lavar a boca pelo menos quatro vezes
por dia e sempre que necessario;

« Bochechar com uma solugdo leve de
bicarbonato de sodio (1 colher de cha
por copo de dgual;

» Colocar as dentaduras 36 antes das refeicdes, s a boca possuir feri-
das, infegfes ou se estiver dolerida;

« Remover e limpar as dentaduras €, 3 noite, deixs-las numa solugio
antisséptica apropriada;

= Ajustar as dentaduras ao estado do doente (com © emagrecimento
muitos doentes ficam com as dentaduras soltas, podendo causar feri-
das dolorosas).

6. Alteragbes do Sono/insdnia
Dormir mal, pode estar assaciado a miltplos fatores coma:
+ Falta de ar:
+ Dar;
+ Tosse;
« Medo da morte;
+ Evc.
E frequente dormir pouco durante a noite e mais durante o
dia.

Informagdes iteis

Administrar a terapéutica para a

dor em horas certas e adminis-

trar uma toma antes de dormir,

se ndo for eficaz, contactar a

equipa;

« Oferecer ao doente alguma
coisa morna antes de dormir; .

= Manter o ambiente calmo, sem ruidos e com uma luz de
presenga;

« Sentar-se perto do doente, dar-lhe a mdo e permitir que
este exprima as suas preocupagdes;

= Sugerir ao doente gue respire profundamente, ajudando-
o0 a sentir-se mais calmo e em paz;

+ Contactar a equipa para prescrever medicac3a

Unidade Domciliarna ne Cudados Palistivos - Terra s -

3.7.2 Problemas da boca

3.7.2.1. Sensagdo de bota seta [“serostomia™)
E a sensacdo subjetiva de secura da boca & um dos sintomas
mais frequentes nos doentes em paliatives.

Informag bes utets

Higiene oral de 2/2 horas;

Ingerir agua, chupar cubos de gelo, mascar pastilhas eldsticas
sem agucar, rebugados de limdo, pedagos de ananas;

Manter os labios ludratados com batom do cieire;

Nio ingerir bebidas alcodlicas e ndo fumar;

Reduzir o tempo de ubilizagdo de proteses;

Usar Saliva artificial {gludosan spray);

Readaptar a dieta, esta deve ser liquida ou mole e moderada-
mente fria.

3722 Condidiase oral

Nos doentes em fim de wida a
candidiase ¢ a infecdo fingica
mais frequente (aparece uma

Infarmagias utels

« Contactar a equipa para prescrever medicagio adequada.
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1.7.2.3. Mucosite n

Reagdo inflamatéria da boca e faringe, acompanhada de dor e dificulda-
de em engolir.

Informag des utets

« Beber dgua ou humedecer a boca com compressas ou bastdes em
doentes que ndo engolem;

« Bochechos com solugdes salinas pouco concentradas de bicarbonato
de sddio;

* Ingerir alimentos liquidos ou moles.

« Lidocaina em gel a 2% antes das refeigdes e pre que i
pode ser suficiente para controlar a dor mediante prescrigio pela
equipa

4.1 Ahmentagdo 3

» Estes doentes perdem, com frequéncla, o desejo de comer, guase ndo

sentem fome e ficam logo fartos com a comida;

Também tem normalmente a sensagdo de boca seca, sabor alterado,

sentem & comida amarga e um sabor metdlico na boca, resuminde, nio

lhes agrada comer;

» Quando isto acontece d a equipa, que decidira se pode
dar algum medicamento para abrir o apetite;

» Mo se deve obrigar o doente a comer, & importante que ele se alimen-
te guando tiver desejo de o fazer:

» Pense, guanto o incomoda fazer algs que ndo se deseja, mesmo que
sejd comer.

informagtes uteis

0 doente nio tem apetite:

» Deve comer quando tiver vontade, e ndo segundo os hardrios da fami-
lia;

» As quantidades de comida ofe-
recida, devem ser reduzidas,

repetidas por varas vezes ao
dia e o8 seus pratos favoritos;

Distrair o doente com conver-
sas apraddveis, televisio, radio
& misica no momenta da refei-
cio.
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& Adimentacio/Hedratacho .

51 Hidrstaba
fmwtmmalwammabemr.h

gestdo de lig em g dade suficiente € t3o ou mais
importante que & medicacdo. & dehoiente ingestao de liguidos
i’mkmn.wnhd&umm,:mﬂahemﬂﬂmm
medicamentos.
' it e Bt W

. um dia, 2a g dade mini-

ma essencial de liguidos & de 1 litro |

(5 copos de 200mi) k

+ Escolher um copo ou malga de

200mi para servir tedos os liquidos

a0 doente {leite, sopa, iogurte, sumae, -

g 3

« Durante as 24h deve anotar com uma cruz cada copo ou malk
£a que o doente ingeriu, no final deve haver 5 cruzes;

| P in o d corm calma a ingerir esta quan-

\ tidade de liquidos nas 24h.

\
\ Estes doentes preferem os liguidos frescos
Caso o doente ndo o ingirz esta gquantidade de liquidos,

contactar a equipa, que decidira ou ndo, administrar soro
por via subcutnea [hipodermaclise)

[eT— |

0d ifesta reagbes d ddveis ao sabor dos ali-
fmwammm

I|i- Realizar uma boa higiene aral, para manter a boca limpa e s3;

» Ingerir dgua, cha ou limonada frescos, para diminuir o gosto
; desagradivel da boca;

» Mo juntar condimentos fortes nos alimentos, apenas louro ou
' folhas de menta;

» Ingerir os alimentos ao natural;

* Se o doente gostar, pode adicionar sumo de lim3o ou maione-

se &s refeiges;
= Ingerir peixe, frango, ovos ou leite;
= Ingerir as comidas frias ou & temperatura ambiente.

O e stiga e fe com dificuldad

H\‘. Ingerir refeicdes moles [sopas das, purés, er dé
guisados com muito motho, pudins, aletria, papas etc);
« Passar no liguidificador os alimentos duros cortades em pe-
quenos pedacos;
= Evitar alimentos dsperos como torradas, bolachas, bolos
secos ou molhd-los em chi café ou leite para os engolir;
Engolir os alimento: sentade & com a cabega encostada
para tras ou para os lados, assim melhora a deglutigdo.

Uradtane Cuwne diar iy oo Cosmados Paistvos Teors o
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0 doente sente-se satisfeito com a ir d0 de pequ tidads
de alimentos
Comer varias vezes ao dia, pequ quantidades de ali 0% ;
Mastigar os alimentos bem e devagar;

Ndo se deitar logo 2 seguir & refeigdo, s passadas 2 horas;

Nao ingerir alimentos gordos [manteigas e fritos) e verduras gue pro-
duzam gazes [couve-flor, repolho, milho, feijdes ete);

» Limitar a ingestdo de liquidos durante as refeicbes e bebidas gaseifica.
das.

EE

‘0 doente tem ardor no estdmago

+ Ndo ingerir alimentos gue produzam acidez [fritos, café, dlcool e ali-
mentos condimentados;

» Mo se deitar logo a seguir a refeicio, sd passadas 2 horas e quanda
deitado elevar a cabega e o térax com almofadas;

+ Contactar a equipa, para gue esta prescreva medicagdo

+ A medicago deve ser tomada, 1 a 3 horas depois da refeiclo, antes
de se deitar e durante a noite, se acordar.

Diminuir o perioda de apoio numa regida do corpo n

» Fazer levantes diarios para o cadeirdo ou cadeira de rodas, se for acon-
selhavel. [Contactar a equipa para empréstimo cadeirdo ou cadeira de
rodas)

« Mudar de positao o doente, posicionando-o para o lado esquerdo, lade
direito & de costas, de 2/2 horas durante o dia e 4/4horas & noite;

« Utilizar almofadas, protetores de cotovelos e calcanhares para apoiar o
corpo nos posicionamentos. (Contactar a equipa para empréstimo dos
protetores)

« Usar colchdo anti-escaras para aumentar o conforta, bem-gstar e preve-
nir as escaras, (Contactar a equipa para obter informagbes sobre locais
onde adquirir o colchdo anti-escaras)

» Dbservar com atencdo as zonas de apoio, se aparecer a pele rosada é
sinal de possivel escara, deve-se massajar a tona com creme (vitamina
A) e ndo posicienar o doente para esse local;

= Se aparecerem lesbes da pele, deve-se contactar a equipa para realizar
o5 tratamentos.

Lembre-se gue & mais dificil curar que prevenir uma dlcera
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5. Ulceran de presubo (escars) *6
As pscaras sBo lesbes da pele, surgem normalmente nas zonas
de apoio do corpo [calcanhares, sacra, trocanteres, cotovelos,
tornozelos, dedos pés, costas & ombros).

HAs escaras desenvolvem-se guando o doente fica por muito

tempo na mesma posicia, causam dor e s3o de dificil cicatriza-

[=18

informal bes Ut par e preveny H slieres de pressde

Cuidados & pele
= Evitar o contacto direto da pele com materiais impermedveis
gue ndo permitam a circulag3o do af & que n3o absorvam a
transpiragio;
= Esticar bem os lengdis para precaver as marcas das pregas, na
pele do doente;
= A pele nas zonas de apoio do corpo devem estar bem hidrata-
das, massajar estas zonas com creme hidratante para melhe-
rar a circulacio;
= WNao se dewe utilizar dleoal ou talco porque ressacam a pele:
» Mudar a fralda sempre gue necessdrio, a presenga de urina
ou fezes em contacto com a pele, facilita a formagio de ulce-
ras;
Manter sermpre a pele seca e limpa;
Ingerir bastantes liquidos, nunca menos de 11 diaramente.

Umscpmrte Comuar slapr iy B8 Conpmdod Patgwnos Teros foa

b Higiene do doente

Uma boa higiene oferece conforto fisico e emodional e refor-
ca & relacdo entre doente e cuidador. O doente sente-se me-
Ihor quando tem boa aparéncia e esta corretamente vestido.

A higlene deve ser realizada quando o doente o desejar, quan-
do estiver menos fraco e sem dor.

Se o movimento na higiene causar dor, deve-se dar o analgé.
sico 1 hora antes.

b1 Duche

» S& o doente se poder levantar ¢ mais pratico o duche;

+ Quando se encontra debilitade, deve-se utilizar a cadeira de
rodas (emprestada pela equipa) depois passar o doente para
um banco no duche ou, utilizar a cadeira sanitaria [emprestada

pela equipa) se tiver condigdes para a instalar no we.

.1 Basho m leite

« Quando o doente ndo se pode levantar, deve-se dar banho
geral no leito. Utilizar uma bacia com agua morna e uma to-
alha macia, lava-se com uma esponja, iniciando na cara, de-
pais mdes e bragos, axilas, térax e abddmen, passando para

a5 pernas e pés, virar o doente de lado e lavar as costas e

por fim o3 genitais;

s Lavar o tabelo, rolocando uma zlmofada debaixo dos om-
bros do doente e uma bacia debaino da cabega, lavar com
champd, passar com &gua limpa e no final enxugar com
uma toaltha;

Dewe-se higienizar o doente com suavidade e secar muito
bem a pele, nas pregas cutdneas e no final massajar o do-
efite com creme hidratante.

Lrudnad Dee=e g wa o Costadss Pehate Teove Foa
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7. Comunicagio & Didlogo b

Estes doentes normalmente sentem-se sozinhos, @ muite importante que
continue e existir didloge entre eles e a restante familia. Um segredo no
seio familiar causa desconforto, incomodo e aumenta o sofrimento do do-
ente.

inlormagdes ateis para facilitar o didlogo

» Respeitar sempre os desejos do doente, se ndo quiser conversar, mos-
trar-se disponivel, permanecer junto dele, dar-lhe a mao e fazer-lhe um
carinha;

«  MNiodar falsas esperangas;

« Farer perguntas para gue o doente exprima mais facilmente os seus
meduos e preccupacies;

+  Naodar mais infermagdo do que o deente desejada;

«  N3otemer os siléncios;

+ Permitic o choro quando este acontecer:

« Ser honesto e delicado;

+ Nio fale com o doente sobre o futura, mas recorde com ele os bons
momentas que passaram juntos;

.+ Quando o daente ndo pader Falar, esteja atento aos gestos, posicio do

corpo e o facial, se conhi bem o seu familiar saberd o que
ele quer dizer;

+ Fazer uma lista do gue o preocupa &
fale dela com a equipa

Dispneia/dificuldads em respirar »

» Companhia de alguém tranguilizador que apoie o doente;
= Ledto a 45%;

= Ar fresco (proximo de uma janelal;

» Oxigenoterapia se possivel.

‘Contactar a equipa para avaliar a situacdo.

Estertor laringeo/Ronco

Incapacidade em expulsar as secrectes, que se dam na L

» Explicar a familia, que o doente ndo esta em sofrimento, gue ndo tem
consciéncia da situagdo e que se deve evitar intervengdes que provoguem
desconforto ou dor (aspiragdo de secre¢des).

‘Contactar a equipa para avaliar a situagdo.

‘Nauseas fwdmitos

» Posicionar o doente em decubito lateral;
» Medidas de confarta;
‘Contactar a equipa para avaliar a situagdo.

Alteragies da BT
= Explicar & familia que o desinteresse pela alimentacdo & normal, forgar a
ingestdo de alimentos perturba o bem-estar do doente e ndo interfere
com o curso da doenca;

» Molhar a boca com compressa ou esponja, pubverizar a boca com bebidas
ao posto do doente.

‘Contactar a equipa para avaliar a situagdo.

Proporcionar o maxi bem-estar possivel ac doente & fundamental
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/l Uktimes dias @ horay de vida

Fase que precede @ morte, em gue a vida se extingue pradual-
mente,

Dodria apresenih
+ Longos periodos de sonoléncia;
’- Algumas veres agitado, crises de medo e pesadelos;
« Acamado/a, & maior parte do tempo;
+ Muite debilitade/s;
« Desinteresse em comer ou beber:
+ Dificuldade em engolir e recusa alimentar;
+ Hipotensdo [tensBes baixas);
» Dificuldade em urinar & urinar cada vezr menos;
+ Alteracbes no padrio respiratario, dificuldade em respirar;
+ Aparecimento de novas queixas ou agravamento das j§ exis-
tentes;
= Perioda de expressio de sentimentos, de despedidas e de
encerrar ciclos;
+ Mecessita de tranquilidade e intimidade.

Informacies e

Dar

O doente pode nio conseguir dizer verball que tem
. mas da sinais de desconforto quando & posicionade ou

'se realizam tratamentes e pode apresentar ficies de dor;

a equipa para avaliar a situacdo.

Wrnataite Dowwe ihie s e Cudados Patatvos  Tere

9. Necessidades Exisvencian e [spiritusis -
As necessidade espirituais e religiosas sdo normalmente muito
importantes em doente em fim de vida, As reflexSes sobre a
doenca e questdes relacionadas com a vida e a morte sio mui-
Lo comuns.

Whormagdis ulen

» Permitir gue o doente fale acerca dos seus medos e preacu-
paghes;

+ R dar os bons ch
milia;

« Cumprir ou partilhar rituais religiosos;

+ Falar acerca da morte, se o doente ndo o poder fazer, vai
sentir-se mais st e triste;

« Rezar e meditar com o doente, para permitir gue este fique
em paz.

com o do eafa

lirudmoe Dcesse diss 1o on Condados P ahatness  Torre F e
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10. Luto

Ouando alguém morre hd sempre um sentimento de perda, se esse al-
guém for um familiar guerido, essa perda & um choque. O desgosto e a
tristeza podem durar muito tempo.

Quando o doente marre

O espago temporal que precede a morte, por norma, tem assodade um
estado de choque e negaco, alternado com uma violenta dor mental.
Posteriormente tem lugar a dor emodional, com comportamentos depres-
sivos, ansiedade, isolamento e solid3o. O remorso e a culpa tambeém &
caracteristico desta fase.

Par fitn surge a recuperagio/aceitacio periodo de calma e paz, onde a
pessoa reconhece a perda, di bve uma nova identidade e comega a
reestruturar e reorganizar a sua vida.

b e Sy whein

+ Algumas pessoas sentem uma enorme tristeza e culpa. outras sentem
alivio porgue o sofrimento acabou.

s Algumas pessoas escolhem ndo falar e isolamese . outras escolhem
conversar e estar com a familia e amigos.

Existem sentimentos normais como:

A tristeza e o desgosto;

A tulpa e o remorso;

A soliddo e o isolamenta;
Airritabllidade e o protesto;

0 meda de enlouguecer e nSo se adaptar;
Sentimentos de “ presenca” do falecido.

11. Apoios Sorisis

Os apoies prestados pela seguranga social, permitem assegurar os
direitos basicos das pessoas, a igualdade de oportunidades e a promo-
¢3o do bem-estar.

Apoios socizis promovidos pela DiregSo Geral da Segurangs Social
{DGSS) para pessoas com descontos:

+ Pensdo porinvalidez;

+ Pens3o por Velhice;

«» Complemento por dependéncia

« -GRALU

» I-GRAU

+ Complemento Social por chnjuge a cargo;

« Comply extraordinario de solidariedade;

+ Pensdo por morte;

« Pensdo de sobrevivéncia;

» Pentdo de viuovez;

« Pensdo de orfandade;

« Complements Solidario para Idosos;
« Subsidio de Funeral & Morte [1)

Apoios sociais promovidos pela Diregdo Geral da Sepuranga Social
{DGSS) para as pessoas sern descontes:

« Pensdo Social de Velhice;

+ Pensdo de Invalidez.

Estas infi o ao di a ita da lei. Em caso de duwi-
da e par clarecim dicionais a ipa ow dirigir-se
ao servigo local da seguranca Social da drea da sua residéncia.

{1) Este subsidia é solicitado pela funersria
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34

Estes sentimentos vo ocorrer cada vez menos com o passar
do tempo. Mas as recordagdes dolorosas podem estar presen-
tes em épocas especiais como: aniversarios, férias, festas reli-
giosas ete.

Ayred bmpeiaTaatn

A familia, os amigos e a equipa podem ajuda-lo, para isso basta
pedir ajuda?

Este h pr de dar resp para ajudar a su-
perar o periodo dificil do luto, aconselhando e sjudando a en-
contrar i para ultr ar este periodo.

Ursdade Dommoiiiria de Casdades Pebatvos Terra Fra

36
11 Respostas Sociss

Estruturas Residenciais para Idosos ou Lares (ERPI)
« Servigos Apolo Domiciliario (SAD)
+ Centros Dias (CD)
-« Acolhimento Familiar
- Unidades de Cuidados Continuados:
+ Unidades de Longa Duracio e Manutencdo
+ Unidades de Media Duragdo e reabilitagio
+ Unidades de Convalescenca
+ Unidade de Cuidados Paliativos
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13. Ajudas téomicas "
A Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos Terra Fria dispdem
varias ajudas técnicas, para empréstimo, acs utentes seguidos pels
unidade:

+ Camas articuladas com grades de proteco laterais;

» Cadeiras de rodas;

+ Cadeiras sanitdrias;

+ Andarilhos;

+ ProtecBes para calcineos e cotovelos;

+ Luvas de protecsa;

+ Cadeirbes.

Concelho de Macedo de Cavaleiros

SANTA CASA DA MISERICORDIA DE MACEDO DE CAVALEIROS
Telefone: 278432173

Telefone: 278452244
Email: cspsanteandre@sapo.pt
CENTRO SOCIAL E PAROQUIAL DE GRUG
Telefone: 278 422 865
CENTRO SOCIAL £ PAROCUIAL TALHAS
Telefone: 278 451 251
CENTRO SOCIAL NOSSA SENHORA DE FATIMA = LAGOA
Telefone: 278 452 154

Concetho de Vinhais

SANTA CASA DA MISERICORDIA DE VINHAIS
Telefone: 273 771083
Email: semv martins@misericordiavinhais com

CENTRO SOCIAL E PARDQUIAL ERVEDOSA
Telefone: 278 345 338

CENTRO SOCIAL E PAROQUIAL DE VILAR DE LOMBA
Telefone: 273771436

CENTRO SOCIAL £ PARDQUIAL DE VALE DAS FONTES
Telefone: 278 368 038

CENTRO SOCIALE PARDGUIAL DE NOSSA SENHORA DO CARMO - MOIMENTA.
Telefone: 273 648 025

CENTRO SOCIAL £ PARDQUIAL REBORDELD
Telefone: 278 368 134
Email: csp_rebordelo@sapo pt

CENTRO SOCIAL E PAROQUIAL VILA BOA
Telefone: 273772584

14. Servigon de Apoio Domicilliria 38
/ Comuethg ge Beagancs

Email: @sapo.pt
CENTRO SOCIAL E PARDQUIAL DO SANTO CONTESTAVEL
Telefone: 273331681

Email- masdagua@portugaimail.pt
CENTRO SOCIAL E PAROGUIAL DE SAD ROQUE= SALSAS

Email: ¢ inhasela @gmail.com
CENTRO SOCIAL E PAROQUIAL DE SANTA COMBA DE ROSSAS
Telefone: 272959576

FUNDACAD BETANIA
Telefone: 173 313 370
Email: geral@fundacaobetania.ot
CENTRO SOCIAL E PARDOUIAL DE BABE
| Telefome: 273 926 407
CENTRO SOCIAL E PAROQUIAL DE SAQ LOURENGO
Telefons: 278 411 006

CENTRO SOCIAL E PAROQUIAL DE BACAL
Telefone: 272 328 645
}

BRAGANCA
Telefone: 273 324 125 /927895 767 E

tmidmee D digs 1n ou Cosdsdos Pakatneas Torra Frn

A UDCP-TF abrange os concelhos:

« Braganca

« Macedo de Cavaleiros

- Vmis

Horirio de Aten

dimento:

24 Horas por dia, 7 dias por semana
Como contactar a UDCP-TF?
Braganga: 96 2252912

Macedo de Cavaleiros: 96 4303139
Vinhais: 96 4303136

-, W
w0 v
PR T Braganca

Caval sinin -

e —~ F
USNEC @ e

149



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

Bibliografia

Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) (2017) [Consultado em 10 de Margo de 2017].
Disponivel em: http://www.apcp.com.pt/cuidados-paliativos/o-que-sao.html

Barbosa, A. & Neto, I.G. Manual de Cuidados Paliativos. 22 Edicdo. Lisboa: Nucleo de Cuidados Paliativos
do Centro de Bioética da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Barbosa, A. Pina, P.R., Tavares, F., & Neto, .G. Manual de cuidados paliativos. 32 Edi¢do Lisboa: Nucleo de
Cuidados Paliativos do Centro de Bioética da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Dalal, S., Fabbro, E. & Bruera, E. (2006). Symptom control in Palliative care-part I: Oncology as a
paradigmatic exemple. Journal Of Palliative Medicine, 9 (2), 391-408

Department of Social and Health Service. (2001) Manual del cuidador: Una gufa para cuidadores
familiares y otros cuidadores no pagados que se dedican al cuidado de adultos o ancianos incapacitados.
Aging and Adult Service. Administration. Washington State. [Consultado em 24 de fevereiro de 2017].
Disponivel em:telefonodelaesperanza.org/cuidando-cuidador/download/20.

DespachoN.214311-A/2016.(2016). Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
para o biénio 2017/2018. Diario da Reptiblica Il SERIE N.2228 (2016-11-28). 35360-(2)-35360-(5)

Direcao Geral da Saide (2004). Circular Normativa n? 14 de 13 de Julho, Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, Ministério da Saude. [Consultado em 15 de Setembro de 2017]. Disponivel em:
Https://www.apcp.com.pt/bibliografia/programa-nacional-de-cuidados-paliativos.html

Direccidon General de Calidad y Educacion en Salud (2017). Programa nacional de capacitaciéon en
cuidados paliativos para equipos de primer contacto en atencién primaria. Subsecretaria de Integraciéon
y Desarrollo del Sector. [Consultado em 10 de Mar¢co de 2017]. Disponivel
emhttp://www.calidad.salud.gob.mx/site/calidad/docs/dmp-paliar_00G.pdf

Equipas de Cuidados Paliativos da ULSNE (2015) Controlo sintomatico em cuidados paliativos em
doentes adultos. Manual de bolso

Freire, B. D. F,, Ferreira, C. A. P., Pereira, C. A. R, Lopes, C.]. O, Torrao, J. D. B. & Fernandes, P.P. (2017).
Guia do Cuidador. Escola Superior de Satide do Instituto Politécnico de Braganga

Martins, M. S. D. (2013) O apoio do doente em fase final de vida em situacdo domiciliaria. Tese de
Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de
Castelo Branco. Castelo Branco, [Consultado em 17 de fevereiro de 2017]. Disponivel em:

http://hdl.handle.net/10400.11/2200.

Raposo, A. M. C. M. (2012). Efeito de uma intervencao educativa dirigida ao cuidador informal/utente
com doenga avancada no domicilio. Tese de Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina
da Universidade de Lisboa. [Consultado em 17 de Fevereiro de 2017]. Disponivel em

http://hdl.handle.net/10451/7229

Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Guia de cuidados paliativos [Consultado em 10 de
Margo de 2017]. Disponivel em: http://www.secpal.com/biblioteca guia-cuidados-paliativos-1

Wenk, R. (1993) Cuidando un enfermo en casa- manual para la familia. Fundacion (FEMEBA). Buenos
Aires - Argentina. [Consultado em 24 de fevereiro de 2017]. Disponivel em:
cuidadospaliativos.org/uploads/2016/12 /manualfamilia.pdf

150



Relatério e Pratica Clinica
Capacitacdo dos Cuidadores em Cuidados Paliativos Domiciliarios

Apéndices F - Comunicacao oral “Cuidados Paliativos na doenca
Pulmonar terminal: desafio ou oportunidade? Descricao de um caso
Clinico”

151



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

CUIDADOS PALIATIVOS NA
DOENGCA PULMONAR TERMINAL:
desafio ou oportunidade?

AUTORES:
Miria Bdarda Afonso Fizasira (1)
Maria José Saios Gemes (1)

Miria da Lides Rodrizues Pradishos. (1)
2élia Maria Lopes (1)

Panks Jodo Matos (

Toresa Alzira Rarmos

INTRODUCAO

¢as puimonares ferminais stio complexas:
ifam o abordagem clinica;
£550 Q08 SENVIGOs;

Progné

Estas dificuidades resultam num desconirolo sinfomalelégico & numa u
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Il JORNADAS DE INVESTIGAGAO DA ASSOCIAGAO PORTUGUESA DE CUIDADOS PALIATIVOS
SATISFAGAO DOS FAMILIARES EM CUIDADOS PALIATIVOS: UMA REVISAD SISTEMATICA
FAMILY SATISFACTION IN PALIATIVE CARE: A SISTEMATIC REVIEW

Nome dos Autores: Ana Sofia Aroso Ramos de Sousa Louro (1), Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos (2)

Instituigdo/servigo: (1) Terapeuta Ocupacional na Academia dos Santos Martires, (2) Enfermeira da ULSNE ( Uni-
dade de Cuidados Paliativos de Macedo de Cavaleiros)

Palavras-chave: Satisfagdo, familia, cuidados paliatives

Introdugéo: Para a satisfagdo dos familiares nos cuidados paliativos (CP)
é essencial proporcionar qualidade de vida a pessoa em fim de vida e res-
petiva familia. A satisfagdo & um dos pilares fundamentais no conforto da
pessoa. Nesse sentido, & fundamental a sua inclusdo no cuidado integral
do doente. Conhecer e avaliar a satisfagdo dos familiares é um importante
indicador da qualidade dos cuidados prestados.

Objetivo: Conhecer o nivel de satis-
fagdo dos familiares em cuidados
paliativos.

Metodologia: Efetuamos uma pesquisa na base de dados do Repositdrio Cien-
tifico de Acesso Aberto de Portugal e 1S| Web of Knowledge, usando como es-
tratégia de pesquisa as seguintes palavras-chave para extragdo dos
wabstracts» e selegdo dos estudos: Familias, Satisfagio, CP. Foram extraidos
488 estudos e selecionados 5 para analise final, que cumpriam os critérios de
inclusdo: Estudos publicados num intervalo temporal de 2008 e 2017, publica-
dos em texto completo, escritos em lingua inglesa e portuguesa e serem perti-
nentes com o objeto de estude.

Resultados: Os resultados dos estudos analisados revelaram uma elevada satisfagio dos familiares em cuidados
paliativos, dois deles avaliados através da aplicagdo da escala FAMCARE (escala concebida pela professora
{Kristjanson 1993) e validada para o contexto portugués por (Almeida 2012) que mede a satisfagio dos familiares
do doente em CP & constituida por 20 itens, a resposta a cada um destes itens & feita através de uma escala de
Lickert com scores de 1 a 5, onde 1 indica elevado nivel de satisfagao e 5 indica baixo nivel de satisfagdo. Uma
analise retrospetiva avaliava o contelido das cartas de agradecimento, escritas de forma voluntaria e espontinea
a um servigo de internamento em CP, manifestando gratiddo e satisfagdo pelos cuidados prestados por toda a
equipa aos doentes e familia. Dois outros, revelaram um adequado controlo de sintomas (doentes em domicilio,
seguidos por um grupo de apoio ao doente terminal, foi efetuado um inquérito com perguntas fechadas por entre-
vista pessoal e telefénica) e um bom nivel de conforto (doentes em fim de vida, internados num hospital de agu-
dos, onde foi aplicado o Holistic Confort Questionnaire-Family, concebida por (Apéstolo & Kolcaba, 2009), e vali-
dada para o contexto portugués por (Matos M.J.F. 2012) que avalia o conforto (fisico, ambiental, sociocultural e
psicolespiritual) constituido por 49 afirmagées com respostas em escala do tipo Likert, com scores de 1 a 6, onde
1 significa discordo totalmente e 6 significa concordo totalmente). Como a manutengdo do conforto e o controlo
sintomatico s3o elementares para o doente em fim de vida, pressupée-se assim gue a familia se encontre satisfei-
ta pelos cuidados prestados.

Conclusao: Os resultados dos estudos obtidos, embora escassos, sdo um importante
contributo para o conhecimento da satisfagdo dos familiares em CP. Podemos afirmar
que a prestagdo de CP em diversos contextos pode contribuir para a satisfagio da fami-
lia relativamente aos cuidados de saide prestados.

Mlmeida, Anténia Cliudia Pimenta. (2012). A famikia da dos dos doentes am paliati ava da es-
cala FAMCARE, Dissertagao de Mestrado. de Lisboa. Acedido em 28, 2096 em http:fndl handle.net/ 1045176832,
Mannon, B. et al {2012} Satisfection with oncofigy care with cancer and thair caregivers. Quality of life research, scedido em Janerro, 12, 2097 DOL10.1007s11138-013
03713
Py A o . e Masirads, Fiiiide e B Ul & Aoadido
ﬁwm n-u.‘m.m“ doenies em cwidades paliatvos, Dissertacae Lisboa em janeiro

Matos, Maria JoBo Ferreira. (2012). O conforto da familia am cuidados palfativos - e para s
Catélica Acedido em Janeiro 10, 2017, em hitp:ihdl handie netf10400.14/18537

Rodriguez. E. et al {2008). dela de los de con ferminal con fa atencion recibida en un Contro de Saiud. Acedido em Janeiro 13, 2097 em

do heifstic comioet q fHamily), Di
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EXPERIENCIA DE UMA EQUIPA INTRA HOSPITALAR P ‘
DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS 0
1l Jornadias de Investigagdo da APCP T
e Alice Flores* u;éhwnn Awi Ricardo® 4 -
Avaliagao, Intervengo, Suporte em Cuidados Paliativos Ww--mm

EMHSCP do ULSNE - Linidade Locof de Souds do Nordeste, EPE

Introdugdo:
Os cuidados paliativos (CP) caracterizam-se por serem cuidados individualizados e diferenciados focados no bem-estar da pessoa com
necessidades paliativas, promovendo a sua dignidade e maximizando, dentro do possivel, a sua qualidade de vida.

Quando a equipa intervém precocemente junto dos doentes, estes e suas familias beneficiam, diminuindo a carga sintomatica e aumentando o
bem-estar.

Objetivos:
Descrever a intervengio da Equipa IntraHospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP)
nas Unidades Hospitalares da Unidade Local de Saude do Nordeste, durante seis meses.

Metodologia:

Efectuamos consulta retrospectiva dos registos clinicos informdticos dos doentes avaliados pela EIHSCP, (foram excluidos os doentes que sdo internados o cuidado da EIHSCP) durante 6
meses no ano de 2016,

Dados recolhidos: género; idade; proveniéncia; data de admissdo; data de sinalizagdo; diagnéstico principal; conhecimento do diagndstico; sintomas reconhecidos na primeira avaliaio da
equipa na escala de avaliagio ESAS (Edmonton Symptom Assessment Scale); numero de avaliagbes médicas, de enfermagem, intervengdo da assistente social, psicologa, nutricionista,
fisioterapeuta e capeldo; destino; estado funcional: avaliagio da PPS (Palliative Performance Scole); ocorréncia de reunido familiar com pelo menos um elemento da equipe presente; uso de
opidides; destino e indicagéo sobre episddios de urgéncia apds a alta.

Apresentagio e Andise dos Resultados: e E
Servigo que referencia | né doentes % , ‘Doencas NAQ oncolagicas 13 206%
Entre 01/07/2016 a 31/12/2016 a EIHSCP prestou cuidados a 63 doentes nas Levcemia 7 i
el et trés Unidades Hospitalares da Unidade Local de Saiide do Nordeste. s i
Mediciaa nterna a1 8.3% ! . [ r o
P A . 38 doente (60,3%) eram do género masculino e 25 (39,7%) do género feminino, Weopas (estomagol 7 101K
com média de idades de 79 anos. (min. 50 anos e mdx. 110 anos). 2 7.1
Oropedia 1 16% Meapiasia [‘0ssas nasais, 0undo e seios 1 16%
Urnlogia 1 16% 0s servigos com maior nmero de referenciagdes foram a Medicina Interna, com s r T
. o pona 43 (68,3%) doentes e a Cirurgia com 16 (25,4%) doentes, N embcpilis ineiecie) | £ 10
0 tempo médio decorrido entre a admissao e a sinalizagdo foi 7 dias (maximo de . ; t:
P e z 51 dias e minimo n proprio dia). mmwmn - by
2% n 1% Os diagndsticos mais freq foram as Neoplasias do Colon/Reto (19%), Nespasia pee) 1 1%
o = Fem Estémago (11%) e Pulmdo (11%). P : z
0% n 15,9% E L
As doengas NAQ oncolégicas representam 20,6%.
50% 8 % Neoalasia (traqueia, brdnguios, pulmic] 1 0%
o 2 am Néo conheciam o diagnéstico na primeira avaliagéo (73%) dos doentes e na sua £ S
0% 1 18% maioria eram totalmente acamados com um PPS (Palliative Performance Scale) ST R ., i
S o]l de 20% e 30% (em 66,6% dos doentes). ———— : g
eoglasa farngel 1 6%
. [ 00

Na avaliagdo do ESAS [Edmonton Symptom Assessment Scale, 1 a 10 valores), com 52,4% doentes aptos para responder, a dor foi o sintoma referido com valor médio de 4 na primeira
avaliago. Assim 45 doentes (71,5%) usavam opidides (morfina, fentanilo, tramadol). Também se verificou que o valor médio do cansago foi 5 0 bem-estar apresentava o valor 6, sendo este
o maior valor médio, significando que os doentes apresentavam baixo bem-estar, provavelmente existindo relagdo entre a dor e o cansago.

Todos os doentes seguidos pela equipa tiveram avaliagio médica 2 vezes (11 doentes) e 1 vez (52 doentes), com a responsabilidade de sugerir/planear orientagdes e reavaliagbes aos
diferentes elementos da equipa. A avaliagdo de enfermagem ocorreu 2 vezes (2 doentes) e 1 vez {em 55 doentes). A avaliagdo da assistente social também se verificou 1 vez (em 53 doentes)

e 2 vezes 3 doentes). A avaliagdo de psicologa com 3 avaliagdes e a nutricionista com 1. Néo foi necessaria i cdo de fisioterapeuta e assistente espiritual
A todos os doentes foi realizada reunido familiar, com pel um dos el p
Fal no i hospitalar 12 doentes (19%), 41 foram admitidos na Unidade Cuidados Paliativos (65,1%) e 10 tiveram alta para o domicilio (15,9%} com apoio das Equipas

Demicilidrias em Cuidados Paliativos. Dos 10 doentes que tiveram alta apenas 3 recorreram ao servigo de urgéncia, apds a mesma.

Edmanton - escalo 0 [sem/minimo) o 10 fpior/méximo] valores s v W ¥ Destina n® doentes 5
Nao ¥ mew
I Bem | Falta de. a 1%
Dor  Cansago Niuseas | Depressdo | Ansiedade Sonoléncia Apete | 0 | FamaniosMorine 1 175%
Aita - Domicllie 0 159%
\u--u sJ At ' 7R e B i ' ki
Morfina 15 3% Gbito 2 19,0%
Tramadol 0 159% » & 1000%
" L 100,0%

Conclusdes:

Durante os seis meses de avaliagio a equipa teve resultados positivos na populaggo alvo, dem do a abordagem holistica que pi

Existiu um maior controlo de sintomas, manutengdo da qualidade de vida e um melhor acompanhamento dos doentes e familiares durante o internamento.
Requer-se uma atitude interventiva e precoce da equipa para que deste modo também os doentes/cuidadores/familiares reconhegam o beneficio.

Rotorénsias Bibsograficas:
Bt & ¢4 16 i s
ool M 08}

~Gmrva €A1 [rp—

-OMS (2014 { i e WHAST-RECLIT._
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CUIDADOS PALIATIVOS EM DOENTE JOVEM: QUE DESAFIOS
Il JORNADAS DE INVESTIGACAO DA ASSOCIAGAO PORTUGUESA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Autores:

Alice Arora Machado Teixeira Radrigues Flores (*) Angela Maria Silva (*) Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos (*) Margarida lsabel Ferro Broco (*) Rosaria de
Fatima Fernandes Pires ()
{*) Enfermeiras da Unidade Cuidados Paliaivos - Macedo de Cavaleiros

O abjetivo principal é descrever o caso clinico ocorrido com doentejo- oo 5 rescente sensibiizagio e formagao no ambito de Cuidados Paliativos (CF)
wem tanio em ambito de equipa comunitaria de suporte em CP (ECSCP) el nacional, assim como a cada vez maior acassibiidade a estes servigos, 08
m_emﬂqgﬁewﬁadedegp.pmpluqmﬂnﬁnm profissionais de CP prestam cuidados a doentes cada vez mais jovens. Se por um
mmmmtuexpenmammﬁqxﬁGmpnms lado referenciagdes mais precoces permiem uma melhor gestdo antecipada das
fortes & outros alvo de melnorias fuluras. necessidades identificadas, geri problemas complexcs em doentes mais jovens po-
’ de ter maior impacto fisico, emocional & espiritual para as equipas de CP. Assim,
Metodologia: entendemos relevante partilhar um caso clinico, de uma doente jovem sequida pelos
. ' : _ CP de uma regido do interior norte de Portugal desde o momento de diagnéstico,
Dmaﬁﬂdem@m.Efeﬁmmmﬁmmmmsmgm discutinde criicamente os desafios experienciados, assim como os pentos positivos
efeluados durante o intemamento da doente que importa fortalecer. Desta forma, outros profissionais de CP envolvidos em sifua-
mmmmmﬁwdﬂam

Caso Clinico: Feminin, 22 anos, auttnema do ponta de vista cogritivo e motor, solteira, a residir ne domicilio com os pais, estudante do 1° ano de educagio
social, anlecedentes paloldgicos de Epilepsia na inféncia, apendicectomia em 2008 & teraloma do ovério em 2009, Antecedentes familiares imelevantzs. E admi-
lida no Servigo de Medicina Intema de uma unidade hospitalar de agudos a 30/03/2015 por quadro de 1 més de evolugiio de massa cervical esquerda, sem ou-
ira sinfomatologia acompanhante. Do estudo complementar relevante, Ecografia Cervical a descrever “formacie nodular volumosa na regido para vertebral es-
querda, com provavel filiaglo museular’ e Ressonancdia Magnética Nuclear a revelar “volumosa lesde expansiva solida, heterogénica, com 64cm x 4 emx 2.9
com, com companente intramedular, foraminal e pre vertebral, sugerindo também infilrago da medula dssea dos corpos vertebrais, com exiensdo fumoral contra
-lateral”. Transferica para Insfituto Portugués de Oncologia — Porto & 01/04/2015, tendo a biopsia revelado Sarcoma de tecidos moles (fumor rabdoide xtra re-
nal). Cumpriu & ciclos de Quimioterapia durante as semanas subsequentes, fendo sido referenciada 8 ECSCP apés o primeire ciclo para abordagem sinfomato-
légica no pds QT, ciclos complicados por 4 episdios de sepsis neutropénica com necessidade de inlemamentos em hospital de agudos. Realizou igualmente 12
sessies de radiolerapia (RT) anfislgica que terminou a 15/04/2016. Evidéncia de progressdo da doenca com metastizagdo pulmonar, hepatica e peritoneal. A
10/05/2016, necessidade de intemamento urgente em UCP em contexio de hemotdrax volumoso, com drenagem de 2.200 mL na admissdo, hematémeses, dor
ndo controlada, e dispnaia em contexto mulifatorial. Ao 5° dia de internamento, sepsis com ponto de partida respiratorio com evolugdo para coagulagdo infravas-
cular disseminada e falecimento a 29/05/2016

Discussda:

0 acompanhamento de doentes jovens com patolopias cronicas progressivas e incuravels revela-se complexo. Como
maiores desafios, identificamos:
1. A transmissao de mas noticias, incluinde diagnastico e progndstico provavel, desde o momento do primeiro inter-
namentz, em dmbito de equipa infra hospitalar de suporte em CP (EIMSCP).
2. A adequagdo dos objetivos terapéuficos e expectalivas clinicas nos pés ratamentos, tante & doente como aos fa-
miliares direlos. Conclusdo:
3. Agestéo das intercorréncias clinicas, nomeadamente dos efeitos secundarios de RT e OT, assim como os intema-
mentos decorrentes dos episddios de nsutropenia febril ;
. Agestao do lulo por perda de expectativas & papel social, assumindo-se uma constante readaptagdo de papés. EFW*”":::MW“
5. A abordagem logistica semanal e o impacio fisico para a doente e familia decarrenie das viagens, de forma a \ Wepeniate 00 (EHSCP,

.

alenderem as mliplas sessdes de QT e RT. Em ﬂﬁ* Sompns,
6. O auxiio no cumprimento os desejos ¢ vontades expressos pela doente, desde o diagndstico alé & siuagiode  12vende §ovcE S

(itimas dias. sobre o impacto e melhores ferramen-
7. Alforte necessidade de intervenglio pela complexidade clinica e terapéutica. wn’m? contexto. Sendo
8. A necessidade de forle apoio psico-socio-espiritual & familia mais proxima, pais & imé, assim como a familiares 2 i“m._h'm"W'

menos proximos, tante no decomer da doenca como no luto. 'e"m::n??m
9 A & miti e si fraumaticas, tanto para a doenle e cuidadores como 03 profissionais ! -

mpg‘llnpan mitigacao de situapbes para m'mdad& oy

ra a prestacho de cuidadas a esta po-

Em sentido coniréno, reconhecemas como pontos forles: pulagao mais jover,
1. A enfreajuda e faciidade de comunicacdo entre equipas de CP do nosso depariamento (EIHSCP, ECSCP, UCP),

garantido verdadeira confinuidade de cuidados.

2. Afacil integragda com os senvigos de Oncologia e CP do IPO Pario.

Reeréncias Bisbograbcas:

APCE Faliihas). (2006). Crganizagla ¢ zs. i " . )
+Barbosa. & ek, | 6. (2010). Falsthes do Ce istea Guentisn, 2* Edca, Lsten,

T Lishon

‘mn.mps . Tavares, ¥, hmmm-“mmaw & b i .wmmruﬁmﬂn’-
E m—s—h Humares: Tecria e Frabe, Ceirire, Ainedna

mnmuﬁﬁ  Eoeatig ; i Palaivos para 2 biene 20171201 Diii da Aecdsica | SERIE N.228 {201+11:28), 1504243536045)

N —— mp.u whai _2014_PEC tap o — 0017
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ULSNE( REFERENCIACAO DE DOENTES A UMA :
e O s UnIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS 4
1? Cong inter i de Cwidod: de Costeio Branco -n
i T B s »
Sitvia Asseiro®® m‘;ﬁ:u':h
Palavras Chave: UCP Macedo de Covaleiros
Cuidodos
Introdugdo:

‘Com a criagdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Paliativos (UCP) pertencentes a Rede foi, durante 11 anos, realizada

Contudo, a partir do dia 22/04/2017, com a portaria n® 75/2017 do D.R. 38/2017, série | de 22-02-2017, o processo de
referenciagdo alterou-se uma vez que as Unidades de Cuidados Paliativos pertences a Hospitais Publicos i da

RNCCI para o &mbito hospitalar.

Uma referenciagdo a Unidade de Cuidados Paliativos (UCP), célere, constitui um ponto relevante na acessibilidade a
Cuidados Paliativos diferenciados. Assim importa avaliar retrospetivamente os dois procedimentos de referenciacdo, de
forma a identificar pontos fortes e pontos alvo de melhoria para o futuro.

{RNCCI), a refer iac3o para Uni de Cuidados
através da plataforma informatica Gestcare.

Objetivo: Comparar os dois procedimentos de referenciagio ao nivel de: Demora média na admissdo (outcome
principal), mas também ao nivel de: demora meédia de internamento, grupos de diagndsticos, estado funcional,
intensidade da dor, cuidador, motivo da referenciagdo, mortalidade e destino.

Material e Métodos:

Analise retrospetiva das admissdes numa UCP da RNCCI e na mesma UCPH (fora da RNCCI), de Maio a Outubro de 2016 e 2017 respetivamente.

Varidveis estudadas: género; idade; estado civil; cuidador; motivo da referenciacio; grupo de diagndstico principal; estado funcional; intensidade da dor;
mortalidade; demora média na admissdo apds sinalizagdc e referenciagdo, bem como a demora média de internamento e destino.

Apresentacdo e Anilise dos Resultadas:

Qusadro 1 - Servca reterenciador Em 2016 foram admitidos 104 doentes, 61% homens, com idade média de 77 anos
Ame 2015 Ana 3083 (min.25 e mdx.99).
serico tmansdor [T |5
T . v Em termos de proveniéncia, 63,5% vieram de servigos de internamento e 30,8% do
Uise - L
Cokatmmads | 5 | g | a7 | s ambulatério (consulta externa e Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados bt e et
Ecscraavisne | 2 | maw | 0 | saew Paliativos - ECSCP da Unidade Local de Sadde do Nordeste - ULSNE). Lo ot
o F 3 sl 0 I
w0 5 : Eram casados™ 47,1% e viavos™ 33,7%. Famiiar 2 || se |sasm
A Com cuidador, familia, ERPI ou familia de acolhimento (86,5%) e sem cuidador 13,5%. P R B [
- ) cuiaazor
Apr d or icas, cerca de 80,8%. Foram admitidos para controlo de == P Ey o
i 100%, iados a dificuldades de apoio social, exaust3o de cuidador e
aproximagdo geografica.
IS Na admissdo 76% apresentavam PPS < 40% e Dor 25 (49,9%).
anaz015 oo 2017 Gusara 3 - Duagnstca srince
. o], % fewed W Faleceram 61 doentes, sendo que os restantes tiveram alta para domicilio, ULDM da wnatois | amezery
[ 42 | om | & | szem RMNCCI e ERPI. o L2 la Ll s
) = | am | % | am 1 Nosslas do tuba Sgeie_| 45| anae| 45 |amw
Sevorciaaa (a1 s am 5 | 2 Demora média entre sinalizagdo /admissdo: 6 dias (min.0 e mdx.32). [————— + |am] & [saw
Stnsie 20 | | 5 | s [, 4 [am| =@ [am
= L EHC 8 ETERE A demora média de internamento foi de 26 dias (min.0 e mdx.174). [T——— 7 |am| = [mew
[re——— R T B )
? |am| 5 |am
[—— 7 [am| + [am
[r——— 4 [am| & [sa
Z || i am
[rpre— 20 [wman| w0 |aew
Em 2017 foram admitidos 114 doentes, 21,1% provenientes de Quadre 5 - Escala de dor - o | ssos | 114 | 100w
servigos de internamento e cerca de 67,6% do ambulatério (consulta s | Areaes anwamz
externa e ECSSP). Lol ) RO P
ot _ " 4 o | = |mex| & | s
54% eram homens. A média de idade & de 72 anos (min.36 e mdx.95). 5 PR
Pe) 3 s | s | w0 | amm
Eram casadosi®! 57,9% e viGvos®s! 22 8%. = Tl T PRSI SN o e
Com cuidadores (familiar, ERPI ou familia de acolhimento) 89% e sem 3 LR N Seamws | A
- s B || @ |ue - - Catira 7 - Mot g refsrsnciacis
otk efes] R —
Com doengas oncologicas, cerca de 82,5%. : : :: : ‘::: on | % saem] ® |saen L
Foram referenciados para controlo de sintomas 100%, associados a s e | amm || 5 | aem - - lmsw] m |suew Controic de sintamas. | 67 |saon| 55 [enaw
dificuldades no apoio e orientagdo social. T W - ) o e e e pes o o [aem
Apresentavam PPS < 40% em 70,2% dos casos. Com Dor 25 (53,6%). o N Y I e e | ¢ | o] 20 |
o 5 [am Eomraiode ansomass | 3 | 2ow | 5 | aom
Faleceram 62 doentes. . 200 | 00w | 134 | s00w e
= 7 [am
Tiveram alta para domicilio, ULDM da RNCCI e ERPI, 52 doentes. it e ks 28 |amam| 29 |asem
Demora média entre sinalizagdo /admissdo: 1 dia (min.1 e mdx.8). a et d

A demora média de internamento foi de 25 dias (min.0 e mdx.125).

Conclusdo:

o delo atual de sinalizacdoc e refer ¢a
nesta Unidade de Cuidados Paliativos (fora da
RNCCI), permitiu uma referenciagdo mais rapida,
desde a sinalizagdo até a admiss3o na UCP,
passando de média de 6 dias para 1 dia, o que

beneficia em muito este tipo de doentes, que mais
rapidamente beneficiam de cuidados paliativos.

Discussdo:

Relativamente ao outcome principal, na demora média da admiss3o, regista-se a diferenca
entre os 6 dias do pré RNCCI para 1 dia.

Ainda que dologis limitad ndo podendo calcular a significdncia desta
diferenca, entendemos que a diferenca é clinicamente relevante: para tal pode ter
contribuido a desburocratizagdo do processo, menores tempos de espera e menor nimero
de intermediarios, contudo, o impacto das outras variaveis estudadas: género, idade, estado
civil, proveniéncia, cuidador, motivo da referenciagdo, grupo de diagndstico principal, estado
funcional, intensidade da dor e mortalidade ndo nos permitem tirar conclusdes.

Futuros estudos poderSo ser importantes para entender o impacto nos processos de
referenciacdo destas varidveis.

O significado clinico no entanto é relevante: a simplificacdo burocratica das admissdes
permitiu uma mais rapida aos pr do 4rio, embora no tempo de
internamento na unidade ndo se registam grandes diferengas, o tempo de internamento total
& mais longo penalizando a drea do Hospital de Agudos com a demora nas transferéncias.

P —
: - o 3 1212301
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Apéndices L - Poster “Formacdo de Cuidadores e Familiares de
doentes em Cuidados paliativos domiciliarios”
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Formacao de Cuidadores e Familiares de Doentes
em Cuidados Paliativos Domiciliarios

Sara Veiga Fernandes!') Ana Catarina Pires?) Lurdes Pradinhos!'-3 Ana Gongalves'' Liseta

(1
(2

Introducao

A formacao e integracao
dos cuidadores €& uma
responsabilidade das
equipas de Cuidados
Paliativos (CP). Estas,
deparam-se com a
repercussao da doenca
no meio familiar. Sendo
a realidade social
conhecida por uma
predominancia de
idosos, muitas vezes
vulnerabilizados pela sua
propria doenca, estes,
assumem o papel de
cuidadores.

Uma equipa de CP
domiciliarios detetou
necessidades formativas
em
cuidadores/familiares
que, limitavam a
capacidade para
prestacao de cuidados
de qualidade.
Realizaram-se
formacoes.

Objetivo

trés

Verificar o impacto das
formacoes nos
cuidadores / familiares
de doentes paliativos.

A metodologia foi
teorica, participativa e
experiencial.
A metodologia {e]]
teorica, participativa e
experiencial

<3} Auna ne

Goncalves'') Rui Liberal'"

) Departaments de Medicina Paiativa, Unidade Loca de saude
) Interna de Medicina Geral e Famitiar, Unidade Local de Sac

Mestrado do Mestrado de Cuidados Paliat

A avaliacao do impacto
foi obtida através da
aplicacao de um
questionario de
satisfacao com 7 itens
de resposta e um
espaco para sugestoes.

Temas abordados:

- Principios basicos e
organizacao;
Trabalho em equipa;
Controlo de
sintomas,;
Necessidades
Espirituais;

Exaustao do
Cuidador e Apoio no
Luto;

Avaliacao Social;
Mobilizacoes e
posicionamentos;
Abordagem da via
aerea, entérica,
parenterica e
subcutanea;
Desmistificacao
uso de opioides.

Participaram 160
cuidadores/familiares.
Face ao tema 83%
classificaram-no como
muito pertinente. 94%
dos participantes
classificaram a formacao
como correspondendo as
expetativas.

A duracao da formacao
foi adequada para 71%.
97% responderam que as
tematicas abordadas
foram importantes para a
pratica dos cuidados.

do

Conclusao

A formacao dada por
uma equipa
multidisciplinar permitiu
abordar uma diversidade
de problematicas:
sofrimento,
vulnerabilidade,
finitude, decisoes
clinicas e a prestacao de
cuidados de saude
complexos. .
necessidade de
formacao continua
revelou-se indispensavel
para a melhoria dos
cuidados prestados a
doentes paliativos.
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Apéndices M - Pedido de autorizacao para aplicacao de questionario
e consulta do processo clinico
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" 4 (
£ Cosia 35 die ‘-:L« bt | A

AR AL A \N’-*-u‘“‘“\ - ~—

Vg ©) .'Hﬁ,j‘ N
o
Assunto: Pedido de autorizagdo para aplicagdo de um questiondrio e para conW
processo clinico U‘d’o’

Exmo Sr? Presidente da ULSNE

5052 08.05.2017 15:04

Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos, aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos da
Escola Superior de Salde Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco,
venho por este meio, comunicar a V. Exa o interesse em desenvolver um estudo sobre a
“Capacitacdo do Cuidador Informal”. A realizacdo do referido estudo integra a aplicagio
de um questiondrio, para auscultar as dificuldades sentidas pelos cuidadores informais
na prestacao dos cuidados ao doente paliativo. Também se pretende consultar um
processo clinico com o objetivo de aprofundar, como a capacitacdo do cuidador ou a
falta dela tem influéncia nos cuidados prestados a um doente seguido pela Equipa
Domiciliaria de Cuidados Paliativos-Terra Fria.

O referido trabalho é uma das componentes de avaliagio do FRelatdrio de Estagio de
Pratica Clinica a realizar na Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos-Terra Fria sob a
orientagdo da Dr? Liseta da Conceicdo Pereira Gomes Gongalves, responsavel técnica
da Unidade e a Mestre Angela Sofia Lopes Simdes, orientadora da escola. Na
perspetiva de viabilizar o referido estudo solicito a V. Exa se digne autorizar a aplicacdo
do questionario (absolutamente confidencial e anénimo) aos familiares dos utentes da
unidade acima referida. A consulta do processo clinico é da responsabilidade da Dr2
Liseta, a consulta no S. Clinico dos dados e na publicacio do trabalho, ndo serdo
revelados os dados pessoais.

Desde j4 grata pela atengiio dispensada, apresento 0s meus cumprimentos.

Pede deferimento,

A aluna,

. ' { 4 \ —
LRI -\ £ '\-4\.;.\\ £ o T RAACS '“;:-:P '\.uui'v’\.ﬁ N
\ ' . ¥

Braganca, 13 de Fevereiro de 2017
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Apéndice N - Cartaz da Formacao
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Apéndice O - Cronograma da Formacao
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Cronograma da Formacao para cuidadores e familiares de doentes em cuidados paliativos

ATIVIDADES Marc¢o Abril Junho Setembro

12 |22 | 32 |42 |12 |22 |32 |4-4-"—‘ 12 |22 (32 42| 13| 23| 32| 42

Elaboracao do Plano Pedagogico
da formacio

Realizacdo da Formacgao
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Apéndice P - Plano da Formacao
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CI{RSO: Mestrado em Cuidados Paliativos
MODULO Formagdo sobre:

“Capacitagdo de cuidadores e familiares de doentes em cuidados paliativos ”
FORMADOR: Liseta Gomes, Duarte Soares, Sara Fernandes, Silvia Aleixo, Patricia
Fernandes, Manuel Ribeiro, Teresa Gomes, Sara Regente, Ana Catarina, Claudia

ENTIDADE:

UDCP TF/UIPSSDB/ULSNE/ESALD/ IPB
LOCAL: Fundacido Betania

DATA: 20 de Abril de 2017

ACAO N©: 1 SESSAQ N2: 1

DURACAOQ: 8 Horas

Alves, Rui Liberal, Nilza Ferreira, Lurdes Pradinhos

Destinatario: | Cuidadores/familiares de doentes de cuidados paliativos
Objetivos Que os formandos sejam capazes de prestar CP de qualidade aos doentes no seu domicilio.
Gerais: Que os formandos consigam melhorar as suas competéncias na resolugdo dos problemas dos doentes
paliativos.
Objetivos Conteudos Duracdo | Metodologia | Recursos Avaliacao
Especificos Didaticos
Expor os Rececdo dos formandos, entrega das pastas da Métodos: Documentos | Avaliacdo
conteudos da formacao; Expositivo, da Formacdo | diagnéstica:
formag3o. Comunicagdo do tema da sessdo e divulgacao Interrogativo, | Computador | Teste de
dos objetivos que se pretendem atingir no 15 Ativo Video avaliagdo
final da sessao; Minutos Projetor diagnéstica
Identificacdo  dos  conhecimentos dos Tela
formandos acerca do tema.
Conhecer os Contextualizacdo dos cuidados paliativos; Métodos: Computador
principios, Transmissao dos principios, da filosofia e os Expositivo, Projetor
filosofia e dos cuidados paliativos; 20 Ativo Tela
objetivos dos Comunicagdo do modelo de intervencado Minutos
CP. paliativa na pessoa em fim de vida.
Reconhecer a Defini¢do de equipa multidisciplinar; Métodos: Computador
relevancia do Comunicagdo das competéncias necessarias Expositivo, Projetor
trabalho em para o bom funcionamento da equipa; Ativo Tela
equipa na drea | Transmissdo dos prossupostos para 20
dos CP. construir uma equipa solida e com sucesso; Minutos
Comunicagdo da vantagem de reunides
periddicas da equipa multidisciplinar.
Conhecer e Divulgacao dos principios gerais de controle Métodos: Computador
aplicar os de sintomas em Cuidados Paliativos; Expositivo, Projetor
principios do Comunicacad das perdas associadas & doenga Ativo Tela
controlo terminal;
sintomatico. Informagio dos objetivos do controlo de
sintomas em cuidados paliativos;
Transmissdo da abordagem preferencial do
tratamento da dor em cuidados paliativos; 45
Explicagdo do controle de sintomas Minutos
respiratérios (tosse e dispneia)
Divulgacdo do controle de sintomas
digestivos (obstipagdo, oclusdo intestinal,
nauseas e vomitos);
Divulgacdo do controle de perturbagdes do
sono (insonia)
Explicagdo do controle de sintomas
sistémicos (anorexia, astenia e caquexia).
Intervalo para o café 30 Minutos
Conhecer as | Identificacdo de problemas, anseios, medos e Métodos: Computador
virtualidades expectativas do doente (descobrir o que o Expositivo, Projetor
da doente sabe e o que aguenta saber); Ativo Tela
comunicagdo Transmissdo de informacdo (utilizar 25 20 Interativo
na transmissdo | perguntas abertas, assegurar-se que a | Minutos
de mas | mensagem foi bem recebida, validar como
noticias, normais reagdes de choro, riso, Siléncio etc)
prognoéstico e | Utilizagdo de estratégias verbais da
conspiragdo do | comunicagdo:
siléncio.
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Comunicar  pausadamente, com uma
linguagem clara e com sinceridade no
discurso;

Comunicar com um vocabulario adequado a
compreensdo dos intervenientes e deforma
empatica.

Utilizagdo de estratégias ndo-verbais da
comunicagao:

Valorizagdo do contacto visual, a escuta ativa
e dos siléncios;

Utilizacdo de gestos, do toque, da expressdo
facial e da postura de forma adequada
Valorizagcdo de informagdes verdadeiras em
relagdo ao doente e familia.

Compreender Definicdo de espiritualidade; Métodos: Computador
a importancia | Comunicacdo da existéncia da vida para além 25 Expositivo, Projetor
da da morte gera esperanga, paz e seguranga; Minutos | Ativo Tela
espiritualidade | Explicacdo do amor total ao outro;
e a | Comunicacdo que se deve olhar com os olhos
necessidade de | do coracdo.
interveng¢do
espiritual em
doentes em fim
de vida.
Identificar o | Explicagdo do luto como um processo Métodos: Computador
luto como um | natural; Expositivo, Projetor
processo Valoriza¢do do acompanhamento no 15 Ativo Tela
natural processo de luto; Minutos
passivel de | Identificacdo de fatores de luto complicado;
intervencdo da | Explicacdo da intervencdo especializada que
equipa de CP; | ajuda a promover o enfrentamento do
Identificar processo de luto.
fatores de luto
complicado.
Reconhecer a Divulgacdo da atuacgdo do assistente social Métodos: Computador
importancia da | nos cuidados paliativos; Expositivo, Projetor
avaliagdo e Explicacdo da elaboragdo do diagnéstico Ativo Tela
intervengdo social do doente e familia;
social no Comunicacgdo dos indicadores de risco
ambito dos CP. | psicossocial;

Identificacdo das necessidades dos 20

cuidadores/familia; Minutos

Elaboragdo do PIIC com a equipa;

Divulgacao das respostas sociais existentes e

direitos sociais;

Divulgacao das pensdes do regime ndo

contributivo e beneficios em satde.

Intervalo para o almogo 60
Minutos

Aprender Comunicagdo/exemplificacdo dos decubitos Métodos: Marquesa;
técnicas de (dorsal, lateral e ventral) para posicionar os Expositivo, Cadeira de
mobilizacdo e | doentes; Interativo rodas;
posicionament | Explicacdo de quanto em quanto tempo deve Almofadas;
os no leito. posicionar o doente; Andarilho.

Exemplificacdo de como colocar as almofadas

para que o doente mantenha a posigao e fique

com o corpo alinhado;

Exemplificar como e onde fazer a massagens

com o creme hidratante;

Exemplificagdo da técnica do levante para a

cadeira de rodas ou cadeirdo.
Reconhecer a Explicar a importancia dos cuidados a boca nos Métodos: Bastdes;
importancia ultimos dias e horas de vida; Expositivo, Compressas;

172




Relatério e Pratica Clinica
Capacitacdo dos Cuidadores em Cuidados Paliativos Domiciliarios

dos cuidados a | Exemplificacdo de como fazer a higiene oral em Interativo Tantum verde
boca nos doentes em fim de vida. elixi.
doentes em
fim de vida.
Compreender Exemplificar como se coloca oxigenoterapia por Métodos: Cateter de
e manipular de | cateter; Expositivo, oxigenoterapi
forma simples | Exemplificar como se coloca oxigenoterapia por Interativo a;
0s meios mascara; Mascara de
técnicos de Exemplificar com se executa uma nebulizagdo; oxigenoterapi
apoio a Via a;
aérea. Nebulizador
Manusear a Exemplificagdo de como adaptar os alimentos Métodos: Trituradora;
preparagio a dieta liquida por sonda; Expositivo, copo
dos alimentos | Explicacdo de normas de higiene a ter com os Interativo medidor;
para alimentos quando se adaptam a dieta liquida; recipiente de
administracdo | Explicar de quanto em quanto tempo se deve pléstico;
por via oral e alimentar o doente e as quantidades a tigelas sopa
entérica (SNG, | ingerir; ceramica;
PEG) em Divulgacao de uma dieta para SNG ou PEG copos;
doente em fim | paraas 24 horas. chavenas;
de vida. colheres; faca
de corte;
pratos;
guardanapos;
balanga
digital; sacos
do lixo;
coadores;
sumo de
laranja100%;
néctares de
laranja;
azeite;
3 Horas agﬁcar.
Aprender a Exemplificacdo de como alimentar um doente | 40 Métodos: Seringa de
administrar a com SNG ou PEG; Minutos Expositivo, alimentacio;
alimentac¢do Explicagdo as normas para alimentar os Interativo Copo
por SNG e PEG. | doentes por SNG e PEG.
Aprender os Explicagdo dos cuidados a ter com a algaliagao Métodos: Algalia; SNG;
cuidados a ter e entubagio nasogastrica; Expositivo, PEG; sacos de
com: Explicar com se despeja um saco coletor de Interativo colostomia;
algaliacdo, urina em circuito fechado; Sacos de
entubacdo Explicar os cuidados a ter com as colostomias e ileostomia.
nasogastrica; ileostomias;
colostomias e Exemplificagdo de como se muda um saco de
ileostomias. colostomia.
Explicar com prevenir eritema na sona da
colostomia.
Reconhecer a Explicacdo dos principios da via SC; Métodos: Suporte de
via subcutanea | Explicacio das indicagdes e vantagens da via Expositivo, soros;
como via SC; Interativo cateteres
muito util em Explicacdo dos principais locais do corpo n222; adesivo
doentes de para realizara puncio; Sistema de
cuidados Exemplificacdo da realizagdo da puncdo SC; soro; SF,

paliativos e
sua utilizacao
no
domiciliario.

Exemplificagdo de como se faz a mudanga do
soro por via SC e como se suspende e reinicia

a perfusdo;
Explicar em que consiste o perfusor
eslatomérico portatil (dosi-fuser), com

funciona, quais as vantagens para a perfusdo
de medicagdo para controlo dos sintomas em
fim de vida.

seringas de
2cc; ampolas
de SF de 5cc;
Perfusor
eslatomérico
portatil (dosi-

fuser).
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Desmistificar o
uso dos
opidides no
tratamento da
dor em
doentes
paliativos.

Explicacdo do manuseio dos adesivos
transdérmicos (horarios de colocagdo, como
cortar se necessario)

Observacao das varias formas de opidides;
Explicagdo da manipulacdo das ampolas de
morfina bebivel (eram divididas pela dose
prescrita em seringas e colocadas em
ambiente escuro);

Comunicacgdo para ndo suspender os opidides
de forma brusca.

Métodos:
Expositivo,
Interativo

Fentanis,
morfina
(comprimido
s e ampola
bebivel;
seringas 2cc.
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Apéndice Q - Formacao sobre a Via subcutdnea
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Via Subcutdnea
Princpion da Vi St

~1
ﬁ.—l’

Administrar sorg; o baldo deve estar 1,5 m acima do doente ou estar
&m bomba infusora (dib)

0 volume didric recomendado € de 2000 mi em 24horas (1000 mi por
local, até um maxima de 1500 ml dependend oz localimgia);

Em bolls o volume méximo & de 2-3 ml por via C.

Via Subcutanea
Indicages da Via Subcuténea

—
L-l'

Necessidades de ingestio de grandes doses de medicagc;
Impassibilidade de outrss vias dispanivels;
Possibilidade de permanéncia do doente no domicilio;

mmmdo[lwmﬂemﬁmm&

~
Via Subcutdnea St

causam muits sofrimento ao

mmﬁm&m'm* yida dos dosntes deve ser
im@mummwm = euclugio o doenga, deve
A Via subcutinga & 2 sleitz quando 2 via oral nda & possivel.

£ utlzada para sdmiristagi = terzpiuica  para idrataghe [hosdermacias|

Via Subcutanea

-
|
Indicagdes da Via Subcutinea N—

IntolerEng's 31z arz), por vomitos congtantes ou oolusda inestingl;
Incapacidade de deglutir {iesdes da bocs, faringe, esbfagn, ou laringe);
M absord ntestingl;

Quadros de confusko, agtagd

Deiidat yave o seu estad, fase o sgon;

Dontes sem resposta terzpéutica aos medicamentas zdministradas por via ora;

Via Subcutanea
Vantagens da Via Subcuténea

~1
“
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Pode ser utilizada no domicilio com seguranga, eficacia, comodidade;
Faci aplicabilidade, manutenio/manipulacéo,
Inexisténcia de efeitos colaterais graves;

Pode ser interrompida e reiniciada a qualquer momento;
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Via Subcutanea Via Subl ed

Principais locais da pungao Vantagens da Via Subcutdnea (cont.)

Simples, segura & aconomica;
¥ Begifo do deltoide |
Vi

A
! i e Controlo sintomético e otimizagdo de opidides;
¥ Torax superior; g xr L"'I‘ l"‘ . 4 . &
[ 1 ! |l
¥Resito escanular . . _ Prevencic de hospitalizacdc;
Ve
¥ Face lsters! da cona; e | | 4 Alternativa a outras vias invasivas;
| '
YA g, JL! !: Boa aceitagéo por parte dos familiares
¥ !
1 8
Via Subcutanea
Consideracoes Finais

4 goentes em cuidados paliativos apresentam multiplos sintomas. Como tal, €
necessarip apresentar estrategias para controlo destes, proporcionando maior
conforto & pessoa;

& via subcutinea pa

de terzpeutica, na pessos em fim
e vida € descrita com H

4 yias de administragzo;

Possibilita que o doente permanega no domicilio, desde que o cuidador estefs
tapacitado pars efetusr a sdministraao e vigiiancia;

maior divulgaciio dests via, de moda & que e tome uma via
enda em conta o conforto ¢ @ qualidade de vida da pesoa em
0s na finitude 8a vida.

Jeld

n in “+

https://youtu.be/WNHg6qzt3Z8 e https://youtu.be/2kls5pF2Gco
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Apéndice R - Certificado de Presenca da formacao/curso basico para
cuidadores/familiares de doentes em cuidados paliativos
domiciliarios
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CERTIFICAD

Para os devidos efeitos, certifica-se que
agdo de Formagdo de Cuidadores e Familiares de Doente em Cuidados Paliativos, que teve lugar na Fundagdo Betania, no dia 20 de
Abril de 2017, com a duragao de 8 horas e 30 minutos

participou como formando na

@E. 3 v .
Pela Presidente da UIPSSDB 0 Servigo de Formacdo da ULS_NE

%‘--.n"w-mwrhn:g de
Lo Bl do

xs&ﬁﬂ

i -&-I &

. SN 4 u
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CERTIFICAD(

Para os devidos efeitos, certifica-se que participou como formador na
acao de Formagdo de Cuidadores e Familiares de Doente em Cuidados Paliatives, que teve lugar na Fundagéo Betania, no dia 20 de
Abril de 2017, com a duragdo de 8 horas e 30 minutos

Pela Presidente da UIPSSDB 0 Servigo Wo da ULS_NE
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Apéndice S - Guia de Acolhimento ao Doente e Familia da UDCP PM
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Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos - Planalto Mirandés

Cuidados Paliativos: O que sdo?

Sao cuidades que visam melhorar a qualidade
de vida dos doentes e suas familias, que en-
frentam problemas decorrentes de uma doenga
incuravel efou grave e com prognéstico limita-
do, através da prevencéo e alivio do sofrimento,
com recurso a identificagdo precoce e tratamen-
to rigoroso dos problemas néo so fisicos, nome-
adamente a dor, mas também dos psicologicos,
sociais e espirituais. (oganzagdo Mundial de Saiide (OMS))

A quem se destinam os Cuidados
Paliativos?

Doentes em situagdes de doenca grave ou in-
curavel, em fase avangada e progressiva, tais
como doenga vascular periférica, neoplasia, in-
suficiéncia renal ou hepatica, acidente vascular
cerebral com significativa incapacidade funcio-
nal, doenga cardiaca ou pulmonar avangada,
fragilidade, doengas neurovegetativas, demén-
cias e SIDA. Bem como as suas familias ou cui-
dadores.

Locais de prestacéao de
cuidados

S&o0 os locais onde residem os do-
entes a quem se destinam os cui-
dados paliativos:

Domigcilio

RNCCI

Lares

Familias de Acolhimento

S BoE &

A UDCP-MP abrange os concelhos:
o Miranda do Douro

+ Mogadouro

¢ Vimioso

Quem somos?

Uma equipa multidisciplinar com
formagdo em cuidados paliativos
constituida por:

¢ Medico

& Enfermeiro

¢ Psicélogo

¢ Assistente Social

O que fazemos?

¢ Cuidados médicos;

¢ Cuidados de Enfermagem,

¢ Acompanhamento Psicologico/
Consulta de Luto;

¢ Apoio Social e Espiritual;

0 Prescrigdo e administragdo de
farmacos;

¢ Formacéo aos cuidadores e
entidades parceiras;

¢ Referencia¢é@o adequada e
atempada para unidades de
internamento;

¢ Atendimento telefénico 24 horas/dia;

¢ Disponibilizag&@o de ajudas técnicas.

Horario de Atendimento:
24 Horas por dia, 7 dias por semana

Como contactar a UDCP-MP?

Miranda do Douro/Vimioso

Dr® Jacinta 912220415 / 968078624
Enf* : 934667280 / 968078641
Mogadouro

Enf® : 968078616

Sede:

St* Casa da Misericordia de Miranda do
Douro

Rua Rainha D. Catarina S/N

5210-228 Miranda do Douro

Elaborado em 01-03-2017 3
Por: Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos &
Mestrado em Cuidados Paliativos HE
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Missao:

Assegurar cuidados paliativos de
qualidade no domicilio ao doente e
sua familia desde a admissdao ao
luto;

Assegurar formagado em cuidados
paliativos &s equipas das entidades
parceiras;

Prestar aconselhamento.

Alivio no
sofrimento
L "

Apoio a

familia

GUIA DE ACOLHIMENTO AO
DOENTE E FAMILIA

UNIDADE DOMICILIARIA
DE CUIDADOS PALIATIVOS
PLANALTO MIRANDES

Parcerias:

y — FUNDAGAO
ULS O @ CAOUSTE
ox GULBENKIAN
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Apéndice T - Manual do Cuidador Informal em Cuidados Paliativos
no Domicilio da UDCP PM
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Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos A UDCP-PM abrange os concelhos:

Planalto Mirandés + Miranda do Douro

+ Mogadouro

+ Vimioso

Horario de Atendimento:

24 Horas por dia, 7 dias por semana

Como contactar a UDCP-PM?

Manual do Cuidador Informal em ULSNE O'
Cuidados Paliativos no Domicilio i

Elaborado em 01-03-2017 NOACA -
Por: Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos g' . ' “.w'ﬁ B

g idados Pali CALOUSTE
Mestrado em Cuidados Paliativos CULBENKAN

Escola Superior de Satde Dr. Lopes s
Instituto Politécnico de Castelo Branc
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Apéndice U - Certificado de Presenca da formacao/curso basico para
cuidadores/familiares de doentes em cuidados paliativos
domiciliarios (UDCP PM)
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Formagao de Cuidadores
e Familiares de Doentes

CE RT'FICADO em Cuidados Paliativos

Para os devidos efeitos, certifica-se que
participou, como formanda, na acdo de Formacgdo de Cuidadores e
Familiares de Doentes em Cuidados Paliativos, que teve lugar na Casa
da Musica — Miranda do Douro, no dia 28 de Setembro de 2017.

Pela Presidente da UDCP Pela Comissdo Organizadora

T

< |
— || €
UDcP ..

b
Planalto Mirandé s

Formacao de Cuidadores
e Familiares de Doentes

CE RT'FICADO em Cuidados Paliativos

Para os devidos efeitos, certifica-se que
participou na acdo de Formac¢do de Cuidadores e Familiares de Doentes

em Cuidados Paliativos, que teve lugar na Casa da Miusica — Miranda
do Douro, no dia 28 de Setembro de 2017.

Pela Presidente da UDCP Pela Comissdo Organizadora

CP uoce

TR B Tk Terra Fria ol Ry
Blanalke Mirs Boahie
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Apéndice V - Instrumento de avaliacdao da formacao/curso basico
para cuidadores/familiares de doentes em cuidados paliativos
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Instrumento de avaliagdo da formagdo/curso basico para cuidadores/familiares
de doentes em Cuidados Paliativos

Este guestionario & andnirmo & tem como objetive avaliar esta formacio

Responda & cada item colocando uma cruz na coluna do nimero gue melhor indicar o que pensa
A escala esta numerada de 1 2 5, em que é 1-nsuficiente e S-Excelents,

Aspetos a avaliar

1|2|3(4|5
Interesse no tema tratado
Clareza na apresentagio dos assuntos
Importincia para a pratica dos cuidados aos doentes paliativos
Correspondeu as suas expectativas
Material bibliografico de apoio disponibilizado
Avaliagio global da formagao
Duragio da formagio Adeguada
Inadeguada
Criticas /Aspetos a melhorar
Obrigada pela sua colaboragie
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Anexos
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Anexo | - Pedido do estagio
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A
Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos
Terra Fria

(cfnmic*ilio.paliaiivus@ulsne.min-saude.pli

17716 2017-01-10

Pralica Clinica

No ambito do Mesirado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Satide Dr. L opes Dias
(£ SALD) do Instituio Pelitéenico de Castelo Branco, esia prevista a realizacdo de Pratica Clinica
e claboracdo de um Relatério num Servigo/Equipa de Cuidades Paliativos, no 2%ano/3¢
semestre do curso, o qual tem a duracdo global de 300015 créditos. Cada estudante tem a

liberdade de eleger varios servigos/equipas, com wma duracio variavel em fungdo das suas
preleréncias

Assim, venho solicitar a V.Ex2, que autorize a realizacdo da Pratica Clinica nessa Unidade
Domicilidria de Cuidados Paliativos. da seguinte mestranda:

- Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos (Enfermeiral, num total de 200h, entre 1 de marco e 4
de abril de 2017:

Mais informo que o hordrio a praticar devera ser combinado de modo articulado entre
© Mestrando e o Director/Chefe do servico e equipa de Cuidados Paliativos: ¢ ainda que fhes
foi proposio o desenvolvimento de um projeto de intervencao/formacido numa das areas-
chave dos cuidados paliativos. Da globalidade de atividades resullard a elaboracio um Relatorio

Final, sob orientagéo de um doutor ou de um especialista de mérito reconhecido pelo Conselho
Tecnico-Cientifico da ESAL D.

Agradego, antecipadamente, a melhor atengdo e cuidado para este assunlo.
Com as melhores cumprimentos,

A DIRETORA

b

Ana Paula Gongalves Antunes Sapeta
{Prof. Coordenador)

PS 7EN

sagcer

S
\ s w
Mk PCBIN O Q2 & !

i3 Loy
et s e

0 0 €35 500 1
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Anexo Il - Folhas de Presenca
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FOLHA DE PRESENCA

ALUNO: \r%{l\'@ c\( \&N\)e:_)"\)c\?) :“\nagtmso: M. Cuidados Paliativos
t

LOCAL DE ESTAGIO:

BWOCP ¢

sErvico: B.D.(.P -1 % irEA DE ESTAGIO: Orlinliun ~
MES: _ Tlanc¢o ANO LECTIVO: 20 )2 /20 (&
HORARIO

DIA Manha Tarde N° DE
A ENTRADA safpa ENTRADA safpa S HORAS
1 R 30 JYEEY: oS | £
2 1 R.30 lg 28 b des] 2
318 .30 /g 320 i -
4

5

6 |¥- 30 |Jg.30 [ousdes]
7 8.30 J& 2n Losbea | 2
8 [ 24 JE .- B [ NeAl @
9 8.3 e 30 Lasnade 2
10230 le .20 Ladon | @
11

12 :

13 | & 3o 1530 [wogden| 2
14 |4 . ac Je -3¢ Iooodes] 2
15 |+ - 3¢ L& Sy TSN
16 |55 a4 J¢3a b~ S
17

18

19

20| 2 30 | Jz. 30 [oadec 2
21 (% A lc 20 e -\?ce N 8
22 ¥ 20 A - Ay T )
23 . A0 )/‘ 20 LWBG\ b
24 22 30 Iz 30 wsdeN 8
25

26 o

2712 2 )30 oo N o
28 |, 0 €20 sos eS| 8
29 |X- 9.0 2o Bpom Lﬁﬁb =
30 2. = e Ra roaden |
31 @3y [ 20 boodeos | 2

TOTAL DE HORAS EFECTUADAS DURANTE O MES | | 3
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mes:_/\ bauh

HORARIO

Manha Tarde N°DE
DIAS
RUBRICA HORAS

ENTRADA SAIDA ENTRADA SAIDA

LY

¥ >

o )
<

<

7

2 36 26

O (TR 6
ol v &
-

/

\

| 1L
]
"
Y
™

O~ Bk WN =
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(-]

™=
[

=
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[
(%)

=
-

=
w

[
L]

[
~

=
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=
w

N
o

N
-

o
[ X

~
w

N
S

N
wn

1]
o

5]
-

N
o

N
w

w
(=]

w
=

; TOTAL DE HORAS EFECTUADAS DURANTEOMES | JY
TOTAL DE HORAS EFECTUADAS DURANTE O ESTAGIO | 9~ ¢

O MONITOR

//

AR ),
O RESPONSAVEL DE ESTAGIO L;—%&“éh 6 4 ,C

—
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Anexo lll - Avaliacao do estagio
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el Spericn e S
D Lapen Thas

UNIDADE CURRICULAR: P
ALUNO:

MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS

2° Ano —2016/2017

FICHA DE AVALIACAO

TICA CLINICA

o hwad g

Q n(l{\\' Q\u ¢S’<)r’\:x'0,m'{:{$ €QD. ALUNO

INSTITUIGAQ/LOCAL:

RESPONSAVEL:

PERIODO DA PRATICA CLINICA: /1/3#017 a

$i2017

Escreva "x" no quadrado correspondente & nota que pretende dar

Classificagao
Critérios de Avaliagao

Insuficiente

Suficiente

Bom  [Muito Bom| Excelente

Nota

1/2/3/4[s5Te6f7]8]8

10 11[12[13

14/15]18[ 17 [18] 19 | 20

Parcial
{NP)

A - Dominio Cognitivo

3 (Ponderagio)

1 Conhecimentos cientificos

T
P |
| -

- J

2 Conhecimentos técnicos
3 Planeamento de atividades

X

|

|

| ] T |
\ | |

i I

i

4 Resolugéo de problemas

o e

§ Avaliacdo da situagio

5 K

Sub-total (A)

A%Y

B - Dominio Afetivo

1 Interesse

2 Disponibilidade

> R

3 Iniciativa
4 Criatividade

| 6 Integracdo na equipa

!

%/

b

6 Etica profissicnal

x

7 Relagdo com o utente

8 Respeito pelos valores

9 Perspnaiizagéu dos cuidados

10 Sentido de responsabilidade

A

x Xx

Sub-total {B)

136

C - Dominic Psicomotor

1 Destreza

2 Execucdo

3 Comunicagdo

X P

4 Registos

|

XN

5§ Gestéo espago/ tempo

=

Sub-total ( C)

13

NOTA FINAL [3xNP(A) + 3xNP(B) + xNP(CII7 [

J2493
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Anexo IV - Folhas de Registo do Processo Clinico do Doente da UDCP
TF
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Ficha de Admissdo na UDCP-Terra Fria

Data da visita-

Nome-

ldade-

Morada-

Telefone-

Estado civil -

Habilitagdes literdrias-

Vive com-

Recebe apoio-

Tipo de apoio-

Contacto (s) privilegiado (s):

Proveniéncia- Médico de familia-
ta da referenciagao-

l;'mimo internamento no hospital -

Data de inicio da situacio/doenga-

Motivo de solicitagdo/referenciacdo:

- Situagho de doenga avangada progressiva e incurdvel independentemente da sua natureza designadamente nos casos de doenga sistémica,
néurolégica ou musculo esquelética, enceldgica, sindrome de imunodeficiéncia adquirida ou faléncia do 6rgao (cardiaca, renal, hepética e respiratdria):

Sim-  Nao-

- Doente ou familia com necessidades (fisicas, psicossociais e espirituais), que pela sua complexidade exijam apoio especifico organizado e

interdisciplinar, designadamente:
. Centrolo de sintomatelogia Sim-  Nao-

. Cuidados prestados em fase terminal (fase agénica; Sim- Nio-

vbce
Terra Fria

v

. Necessidades de Intervencio Multidisciplinar Sim-  Néo- [
. Apoio psicossocial e espiritual Sim-  Nao-
. Cuidados de Ulceras malignas ou de pressdo Sim-  Nao-
. Manutencéo ou tratamento de estoma; Sim-  Nio-
. Cuidados de nutrigao, bem-estar e qualidade de vida Sim- N&o-
. Apoio no luto Sim- Nao-
Critério de exclusao do doente:
- A receber apoio especializados em cuidados paliativos Sim-  Nao-
- Situagdo clinica ndo pode ser tratada no domicilio Sim- Nao-

Diagnostico principal:

Histdria clinica:

AP:
Alergias :
Terapéutica habitual:

Sintomas:

............. LocalizagZo......................Intensidade... ..

RSN . 5 .. |
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-Cansago
-Nauseas
-Depresséo
-Ansiedade
-Insénia
-Anorexia
-Mal estar
-Dispneia

Exame objetivo:

Estado geral-

Estado de consciéncia-

Pele e mucosas-

TA- mmHg Pr-
AP-

AC-

Ventre-

Membros superiores-

ppm Sat 02- Y% T.axilar-

Membros inferiores-

Conheci de diagndsti

-Préprio .......Familia.......

Conheci do pr

-Préprio ....... Familia.......

Fase psicoldgica de itacédo da krubler ross:

-Negagéo...... Raiva.......... Negaciagéo......Depresséo ........Aceitagdo........

Cuidador / exausiéo:

Necessidades identificadas - continuldade de cuidados no domicilio

-Higiene e confarto
-Controlo de sintomas

-Tratamento de feridas / Glceras de pressaa

- Manutencao de dispositivos
- Gestéo de regime terapéutico

-Ensino de alimenta¢ao (apoio nutricionia)
-Apoio psicolégico (lute e outros problemas)
-Mobilizagao /reabilitagéo /manutengéo

- Outros

Necessidade de meios
-Cama articulada

-Almofada antiescara
-Cadeirdo relax

-GColchao anti-escaras
-Cotoveleiras/calcanheiras
-Cadeira de rodas

-Andarilho -Tripé
-Canadianas -Outras
N idada ds enstno.d Fa 2

-Execugéo de técnicas

-Regime terapéutico

-Auto cuidados

-Habitos de risco

-Cuidados com terapéutica opidide
-Qutro

198
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Actividades Basicas de Vida Diaria (ABVD) — indice de Barthel:

item ABVD Cotagao

Alimentagcao Independente (capaz de usar qualquer instrumento. Come num tempo 10
razoavel)

Necessita de ajuda (necessita de ajuda para cortar, levar & boca, eto.) 5

Dependente a
Vestir Independente (veste-se. despe-se e ajusta a roupa) 10

Necessita de ajuda (pelo menos em metade das tarefas, nas realiza-as

NUM bom terrpo)

Dependente a
Banho Independente (toma banho geral no duche ou banheira. Entra e sai do L |

banho sem ajuda de terceiros)

Dependente [ |
Higiene Independente (lava a face, mios e dentes. Faz a barba) L}
Carporal Dependenio ]
Uso da Casa Independenta (usa-a sem ajuda, senta-se, levanta-se e arranja-se 10
de Banho sozinho(a))

Necessita de ajuda (para manter o equilibrio, inpar-se e gjustar a 5

roupa)

Dependente’ ]
Controlo Independente (ndo apresanta episodios de Incontinéncia. Se necessta 10
Intestinal de enemas ou microlalax ., falo sozinhota))

Incontinéncia ocasional (episddios ocasionais de Incontnancia e 5

necessita de ajuda para enemas ou microlalax)

Incontinéncia fecal 5]
Controlo Independente (nac apresanta episodios de incontinéncia. Se necessita 10
Vesical de sonda ou colector, fa-k sozinho(a))

Incontinéncia ocasional (episodios ocasionais de incontinéncia e 5

necessita de ajuda para o uso de sonda ou colector)

Incontinéncia ou algaliado
Subir Escadas | Independente (sobe e desce escadas. Pode usar um instrumento de 10

apoio)

Necessita de ajuda (necessita de ajuda fisica ou supervisao para 5

subir/descer escadas)

Dependente o
Transferéncia|independente (n&c necessita de qualquer ajuda se Usa a cadeira de i5
Cadeira - rodas, transferc-se sozinhoia))

Cama Necessita de ajuda minima (ajuda minima & supervisao) 10
Necessita de grande ajuda (& capaz de se sentar, mas necessia de 5
muita ajuda para a transferéncia)

Dependente )
Deambulagiio |Independente (caminha pelo menos 50 metros sozinho ou com 15

ajuda de andarilho, canadianas...)

Necessita de ajuda (caminha 50 metros com ajuda ou 10

supervisio)

Independente com cadeira de rodas (anda pelo menos 50 5

metros

Dependente 5]

Legenda:

90-100 Pontos - Independente;

60-90 Pontes - Ligeiramente dependente;

40-59 Pontos - Moderadamente dependente;

20-39 Pontos -Severamente Dependente;
}

<20 Pontos - Totalmente dependeante.

Plano de cuidados para o doente:

-Clinicos
-Enfermagem
-Psicologicos
-Sociais
-Espirituais
-Outros

Plane de cuidados para a familia:

-Clinicos
-Enfermagem
-Psicolégicos
-Sociais
-Espirituais
-Outros
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Fase paliativa

-Estavel

-Aguda

-Em deterioragéo

-Terminal

Se o doente entrar em agravamento rapido ou estado terminal
-E necessdrio informar alguém se agravamento clinico:

-0 doente necessita de resolver algum problema familiar urgente:
-O doente necessita de resolver algum problema burocratico urgente:
-Deseja apoio espiritual:

-Confissao religiosa:

-Na fase terminal, aceitarla sedagao se for necessario:

-Na fase terminal a familia autoriza sedacgéo, se necessario:

Escalas:
PPS ECOG
% Mobilidade Actividade e Auto-Cuidado [Ingestao Consciéncia
evidéncia da doenga
100| Total Actividade normal; sem| Total Normal Total
evidéncia de doenga
80| Total Actividade normal; Total Normal Total
alguma evidéncia de
doenga
80| Total Actividade normal com [Total Normal ou reduzida Total
esforco; alguma
evidéncia de doenga
70| Reduzida Incapaz de realizar o Total Normal ou reduzida Total
trabalho normal;
alguma evidéncia de
doenga
60| Reduzida Incapaz de realizar Apoio ocasional|Normal ou reduzida Total ou com
hobies; doenga periodos de
50| Reduzida Incapaz para qualquer [Apoio ocasional|Normal ou reduzida | Total ou Gom
trabalho; doenga periodos de
extensa confusao
40| Sobretudo ldem Apoio quase Normal ou reduzida Total ou com
restrito/a a cama total periodos de
confusé&o
30| Totalmenle Idem Apoio total Reduzida Tolal ou com
"acamado/a” periodos de
confuséo
20[dem Idem KHem Reduzida a algumas | Total ou com
colheres periodos de
confuséo
10{idem ldem dem Alimentos levados & [Estupor ou
= boca coma
r O|Morte - i =
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Folha de Terapéutica

upce
Terva Fria

Nome do utente:

Medicamento Dose |Peq.Al.|Almogo|Lanche|Jantar| Deitar SOS [

Observagdes:
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ULSNECS

@ Registo de escalas

[1-Tr 1)
Tera Fria

Nome do utente:

Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data
Escalas

PPS

ECOG

PPI

ECCP

AIVD - Lawton

ABDV - Barthel

ESAS (0a 10, Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data
sendo 0 minima &
10 o maximo
sintomay)

Dor

Cansago

Nauseas

Depressao

Ansiedade

Scnoléncia

Anorexia

Mal-estar

Dispneia

(Assinatura do

prof. Saude
"9
ULSNEQ)
@ Registo de vigildncias e medicagao em sos
upRCe
Trrsa Fria Instrugdes de preenchimento: no case de administragéo de medicagiio em sos colocar a data e a hora
Nome do utente:
Medicagio em Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data
S0s
Hera:
Heora:
Hora:
Hora;
e oo Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data

Vigilancias

Alimentagdo

Eliminagdo

intestinal

-|Urina
Sono
Legenda: Alimentagio:B-Bem; R-Razoavel,M-Mal Eliminagao Intestinal:S-Sim ou N-Nao
Urina:S-Sim ou N-Nao Urina Sono:D-Borme ou ND-N&o Dorme
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ULSNEC

@ Registo de sintomas

. unch_ InstrugBes de preenchimento: no caso de existir algum dos sintomas abaixo referidos colocar a data e um X
erra Frna

Neme do utente:

Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data Data
Sintoma

Dor

Cansago
Nalseas/Enjoos
Vomitos
Depressdo
Ansiedade
Sonoléncia
Falta de apetite
Falta de ar
Falta de energia
Prisdo de ventre
‘ Problemas na boca

Dificuldade em se
movimentar
Mal-estar

Observagdes

Ocorréncia
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Anexo V - Certificado de apresentacdo da comunicacao “Cuidados
Paliativos na doenca Pulmonar terminal: desafio ou oportunidade?
Descricdao de um caso Clinico”
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CERTIFICADO

Certificamos que Maria Eduarda Figueira, Maria José Gomes,
Maria de Lurdes Pradinhos, Zélia Lopes, Paula Matos ¢ Teresa
Alves apresentaram a Comunicagio Cuidados Paliativos na Doenga
Pulmonar Terminal: desafio ou oportunidade? Descricio de
caso clinico, em Sesséo Paralela, nas 11 Jomadas de Investigagio da

Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, que decorreram dias 17
RN ADAS st s s T ot s

Politécnico de Braganca.
DA ASSOCIACAO PORTUGUESA
DE CUIDADOS PALIATIVOS

{7¢18de MARGO de 2017 rg8nca, 18 de margo de 2017

Escola Superior de Tecnologia ¢ Gestao

insttuo Poliécnico de Braganga
Prof.Dowtor Manuel L s Capelas

_ .

e Cuidads Palatives
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Anexo VI - Certificado de apresentacdo da Comunicacao oral
“Diretivas Antecipadas de Vontade em Fim de Vida”
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CERTIFICADO

Certificamos que Alice Flores, Angela Silva, Margarida Broco,
Maria de Lurdes Pradinhos ¢ Rosaria Pires apresentaram a
Comunicacdo Oral Diretivas Antecipadas de Vontade em Fim de
Vida, nas 11 Jormadas de Investigacdo da Associacdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos, que decorreram dias 17 e 18 de marco, na Escola
Il JORNADAS | . | o
DENVESTIGAGRD MO Ou I P S

DA ASSOCIACAO PORTUGUESA
DE CUIDADOS PALIATIVOS

17 & 18 de MARCO de 2017 Braganca, 18 de marco de 2017

Escola Superior de Tecnologia o Gestao

Instituto Politécnica de Braganga
Prof. Doutor Manuel Luis Capelas

_ s
8 Culdados Paiativs
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Anexo VIl - Certificado de apresentacao do Poster “Satisfacao dos
Familiares em Cuidados Paliativos: Uma Revisao Sistematica”
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CERTIFICADO

Certificamos que Ana Sofia Luoro e Maria de Lurdes Pradinhos
apresentaram o Poster Satisfagio dos Familiares em Cuidados
Paliativos: Uma Revisio Sistemdtica, nas 11 Jomadas de
Investigacio da Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, que
FOCHNADRS TN R A e
DE INVESTIGAGAO Politécnico de Braganga.

DA ASSOCIAGAO PORTUGUESA
DE CUIDADOS PALIATIVOS

17 e 18 de MARGO de 2017 Braganca, 18 de marco de 2017

Escola Superior de Tecnologia e Gestao
Instituto Politécnico de Braganca
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Anexo VIII - Certificado de apresentacao do Poster “Experiéncia de
uma Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos”
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CERTIFICADO

Certificamos que Rui Peredo Ricardo, Alice Flores, Maria de

Lurdes Pradinhos, Maria Teresa Ramos, Sara Costa e Silvia

Asseiro apresentaram o Poster m DE UMA EQUIPA

INTRA HOSPITALAR DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS,
nas II Jornadas de Investigagdo da Associagdo Portuguesa de Cuidados

I!')IE‘IINOVES';I'IAGEQAA% Paliativos, que decorreram dias 17 e 18 de margo, na Escola Superior de

DA ASSOCIAGRO PORTUGUESA Tecnologia e Gestdo do Instituto Politécnico de Braganga.

DE CUIDADOS PALIATIVOS

17 e 18 de MARCO de 2017 Braganca, 18 de marco de 2017

Escola Superior de Tecnologia e Gestio
Instituto Politécnico de Braganca
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Anexo IX - Certificado de apresentacao do Poster “Cuidados
paliativos em Doente Jovem: que desafios? Descricdo de caso
clinico”
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CERTIFICADO

Certificamos que Alice Flores, Angela Silva, Maria de Lurdes

Pradinhos, Margarida Broco e Rosaria Pires apresentaram o Poster

de caso clinico, nas 11 Jomadas de Investigacio da Associacio
Portuguesa de Cuidados Paliativos, que decorreram dias 17 e 18 de

“ JORNADAS margo, na Escola Superior de Tecnologia e Gestdo do Instituto

DEINVESTIGAGAO " "

DA ASSOCIAGAO PORTUGUESA :

DE CUIDADOS PALIATIVOS

17 e 18 de MARCO de 2017 Braganca, 18 de marco de 2017

Escola Superior de Tecnologia e Gestao
Ingtituto Politécnico de Bragana
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Anexo X - Certificado de apresentacao do Poster “Referenciacao de
Doentes a Uma Unidade de Cuidados Paliativos”
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1"\

Cuidados Pahatwos

de Castelo Branco

CERTIFICADO

Certificamos que Silvia Stepu, Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos,
Silvia Vera Morais Aleixo e Rui Manuel Peredo Ricardo apresentaram o
Poster Referenciagio de doentes @ uma Unidade de Cuidados
Paliatives, no 1° Congresso Internacional de Cuidados Paliativos de
Castelo Branco, que decorreu dias 23 e 24 de fevereiro de 2018, no Cine-
Teatro Avenida, em Castelo Branco.

Castelo Branco, 24 de fevereiro de 2018.

s W I AN

Dra. Isabel Duque Martins
mmmm
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Anexo Xl - Certificado de apresentacdao do Poster Formacao de
Cuidadores e Familiares de doentes em Cuidados paliativos
domiciliarios”
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Congresso Internacional de

Cuidados Paliativos

. CERTIFIGADO

Ana Gongalves, Liseta Gomes e Duarte Soares apresentaram o Poster
Formagdo de Cuidadores e Familiares de doentes em Cuidados
Paliativos Domicilidrios, no 12 Congresso Internacional de Cuidados
Paliativos de Castelo Branco, que decorreu dias 23 e 24 de fevereiro de
2018, no Cine-Teatro Avenida, em Castelo Branco.

1

Castelo Branco, 24 de fevereiro de 2018.

Dra, Isabel Duque Martins
Prasidents da Comissdo Clentifica
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Anexo Xl - Certificado da frequéncia do Workshop sobre
“Comunicacdo de Resultados de Investigacao” integrado
Participacdo nas Il Jornadas de Investigacao da Associacao
Portuguesa de Cuidados Paliativos

218



Relatério e Pratica Clinica
Capacitagdo dos Cuidadores em Cuidados Paliativos Domiciliarios

0‘ X
I»gﬂ

Il JORNADAS
DE INVESTIGACAO

DA ASSOCIAGAO PORTUGUESA
DE CUIDADOS PALIATIVOS

17 & 18 de MARCO de 2017

Escola Superior de Tecnologia e Gestio
Instituto Politécnico de Braganga

_GERTIFICADO

Cartificamos que,

LURDES PRADINHOS

frequentou o Workshop sobre Comunicagdo de resultados de investigagdo,

integrado nas Il Jormadas de Investigagdo da Associagéo Portuguesa de
Cuidados Paliativos, que decorreu no dia 17 de marco de 2017, na Escola
Superior de Tecnologia & Gestao do Instituto Politécnico de Braganga,

Braganga, 17 de marga de 2017

219



Maria de Lurdes Rodrigues Pradinhos

Anexo XIllIl - Certificado de participacdao nas Il Jornadas de
Investigacdo da Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos
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_ CERTIFICADO

Certif i
LURDES PRADINHOS
!)lE‘l'l?VlEas'gll‘lGAcAJm“so esteve presente nas Il Jornadas de Investigagdo da Associagao Port
DR SDERCAD AT de Cuidados Paliativos. que decorreram nos dias 17 & 18 de margo de 2017, na
gty e cioteins Escola Superior de Tecnologia e Gestao do Instituto Politécnico de Braganga,
17 & 18 de MARGO de 2017 Braganga, 18 de margo de 2017

Escola Superior de Tecnologia e Gestio

Instituto Politécnico de Braganca
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Anexo XIV - Certificado de participacado no 1° Congresso
Internacional de Cuidados Paliativos de Castelo Branco
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0 Congresso Internacional de
1 ‘ Cuidados Paliativos

'« CERTIFICADO

LURDES PRADINHOS
esteve presente no 1° Congresso Internacional de Cuidados Paliativos
de Castelo Branco, que decorreu nos dias 23 e 24 de fevereiro de 2018, no
Cine-Teatro Avenida, Castelo Branco.
Castelo Branco, 24 de feversiro de 2018

B SH S A

FPresidents da Comissdo Dintifica
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Anexo XV - Carta de Condoléncias
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vpee
Terra Fria

Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos — Terra Fria

A familia de

Nestes momentos dificeis € complicado encontrar uma palavra certa que possa
aliviar a vossa dor pela perda do vosso ente querido, mas queremos manifestar o
nosso pesar € apresentar condoléncias.

Devem sentir-se orgulhosos e satisfeitos, pois proporcionaram-lhe uma morte digna,
0 que so foi possivel gragas ao vosso apoio, humanizagdo, paciéncia e carinho,
permitindo-nos ajudar a minimizar as complicagdes que iam surgindo.

Entendemos que n&o ¢ facil viver sem o vosso ente querido, serd um caminho longo
e doloroso em que a recordag&o permanecera entre vos.

Quando a dor ndo estiver tao presente, vereis mais facilmente que fizestes tudo o
que estava ao vosso alcance. Esperamos ter sido uma ajuda nesta tarefa dificil.

Podem contar com a nossa disponibilidade para qualquer situagdo que vos preocupe
e desejem partilhar.

Em nome dos profissionais da equipa, recebam um forte abraco.

, , de de20

Pela Equipa da UDCP-Terra Fria

(A Psicologa)

Unidade Domicilidria de Cuidados Paliativos — Terra Fria

Sede: Unidade Local de Satide do Nordeste (Pavilhio de Medicina)
Morada: Avenida Abade Bagal 5301-852 BRAGANGA

Telefone: 962252914 / 962252912
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Anexo XVII - Protocolo de avaliacao de necessidade de consulta de
luto
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i \1
UNIDADE DOMICILIARIA DE CUIDADOS PALIATIVOS — TERRA FRIA A
= unce
PROTOCOLO DE AVALIACAO DE NECESSIDADE DE CONSULTA DE LUTO Terra Fiia

= —

P ' N

Nome do Falecido:
N2 de Processo:
| Data do Obite:
Local do Obito:
Nome do Enlutado:
Parentesco:
\ Tempo de Luto (dias/semanas) :

%,

Contacto Telefénico

1. Apresentacéo: (Bom dia/ Boa tarde, fala .... da Unidade Domicilidria de Cuidados
Paliativos. Estou a falar com ....? Apresento-lhe os sentimentos em nome da equipa. Estou a ligar
para saber como tem passado desde a morte de...);

2. Avaliagéo do Estado Emocional: (avaliar se a pessoa enlutada retomou a sua
normalidade de vida ou se ainda se encontra emocionalmente impedida de o fazer. Ex:
Retomou o trabalho; Manteve a roting; Tem saido de casa; Como passa o dia? Etc...)

2.1. Principais queixas emocionais:

2.2. Principais queixas comportamentais:
2.3. Principais queixas cognitivas:

2.4. Estd medicado apds o lute?

3. Participac&o nos rituais finebres: (Esteve presente no velério? Esteve presente no
funeral? Caso n&o, perguntar o motive)

4.Permitir ventilacéo emocional

5.Normalizar sintomatologia (empatia, compreensdo): “E natural que se sinta assim... faz
parte do processo de luto...”

6. Disponibilizar apoio no luto (se necessério): Sente que seria uma ajuda para si ter apoio
numa consulta de luto? Estaria disponivel para vir a essa consulta?

7. Disponibilizar apoio religioso: Sente que seria uma ajuda para si ter apoio religioso?

8.Despedida (Desejo em nome da Equipa que consiga ultrapassar esta fase da melhor
forma possivel...Caso necessite pode contactar-nos)

Aceitagdo da Consulta de Luto

1.Apresenta dificuldades em retomar a normalidade da vida na maior parte das actividades?
2.Ainda nd@o retomou actividade profissional (se for o caso)

3.Apresenta sintomatologia relacionada com a perda muito intensa e/ou hipervalorizada (ver
pontos 2 do contacto telefénico)

4.Apresenta indicadores de luto complicado

5.Necessitou de ajuda médica e/ou estd medicado

6.Ndo participou no velério e/ou funeral

Recusa da consulta de Luto

Motivo:

Adapatado de Servigo de Cuidados Paliativos da Unidade Hospitalar S. Jodo - EPE
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Anexo XVIII - Parecer da Comissdo de Etica
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#8 REPUBLICA e : —
@ _ SERVICONACIONAL | ] © Q
@ [ORTUGUESA - SN DE SAUDE L»!'”M: !

£ HURDESTE £

SANINE

PARECER DA COMISSAQ DE ETICA

‘Estudo:Projeto de Relatdrio e Prafica Clinica: Capacitagdo dos Cuidadores Informais em Cuidados]
Paliativos Domiciliarios

‘Ap6s reunido de 21 de Junho de 2017 e, no seguimento da rececio da informagdo solicitada, a CE,|
considerou que nada haveria a opor do ponto de vista ético desde que, os cuidadores formais e informais
ndo se importem de responder.

0 processo foi votado pelos Membros da Comissao de Ftica da ULSNE, EPE presentes em reunido de 21 de
Junho de 2017.

Presidente: Dra. Joaquina Baltazar

Dra. Maria Jesus Machado, Dra. Liseta Gongalves, Dra. Manuela Fernandes, Dra. Maria da Luz Guerra e
Dr. Marcelino Silva e Enf2. Carla Grande

Unidade Local de Satide do Nordeste EPE
Praga Cavaleiro Ferreira, 5301-862 Braganca, PORTUGAL
TEL + 351273 302 850 FAX + 351 273 302 858 EMAIL secretariado.sede @ulsne.min-saude.pt www.ulsnordeste.pt
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Anexo XIX - Parecer do Conselho de Administracao
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REPUBLICA - N o e N
PORTUGUESA SN svgonacons | J| SB =)

‘?_o;.m:q Ca ae. 0% (lak

Q'J\».MAM = P RC“- - Exmo. Sr.

Dr. Carlos Vaz

r

Presidente do Conselho de Administragdo
q da ULSNE, E.PE.
Dr Carlos Alberto Vaz Praga Cavaleiro Ferreira
Presidente do 5301 — 862 Braganca

Conselho de Administragao

SUA REFERENCIA SUA COMUNICACAO DE NOSSA REFERENCIA DATA

ASSUNTO Estudo de Relatdrio e Pratica Clinica: Capacitagdo dos Cuidadores Informais em Cuidados
Paliativos Domicilidrios

Exmo. Senhor,

Ap6s reunido de 21 de Junho de 2017, vem esta CE, enviar a V. Ex.2 o parecer emitido do estudo supra
citado.

Com os melhores cumprimentos,

Unidade Local de Satde do Nordeste EPE
Praga Cavaleiro Ferreira, 5301-862 Braganca, PORTUGAL
TEL + 251 273 302 B50 FAX + 351 273 302 B58 EMAIL secretariadosede@ulsne.min-saude.pt www.ulsnordeste.pt
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