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Resumo

O presente relatorio de estagio foi realizado no ambito do curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias, sob orientacdo da
Professora Doutora Paula Sapeta.

Dele constam a descricdo e reflexdo critica da pratica clinica, realizada numa
Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos da Extremadura espanhola, Assim como o
projecto de intervencao no servico sustentado pela revisao sistematica da literatura
subordinada ao tema central “Necessidades em Cuidados Paliativos do Doente Pos-
AVC”.

Segundo a OMS os cuidados paliativos nao se destinam apenas a doentes
oncolégicos sem hipotese de cura e devem ser integrados numa fase inicial da
trajectoria da doencga. Os doentes pds-AVC sdo um dos grupos que pode beneficiar de
cuidados paliativos. No entanto existe pouca literatura e investigacao sobre as
necessidades em cuidados paliativos de doentes p6s-AVC. De forma a identificar as
necessidades dos doentes p6s-AVC em cuidados paliativos foi realizada uma revisao
sistematica da literatura. Apds pesquisa em bases de dados e repositérios cientificos
foram seleccionados 12 estudos que abordavam a tematica em estudo.

Os profissionais de saide tém duvidas sobre quais os doentes p6s-AVC que podem
beneficiar de cuidados paliativos e quando referenciar. Deve ser usado um
instrumento de avaliacdo de necessidades para se identificar doentes p6s-AVC com
necessidades em cuidados paliativos. As necessidades destes doentes passam por
controlo sintomatico; comunicacdo e informacao; decisdes de fim de vida e atender as
necessidades dos cuidadores. Os sintomas com maior prevaléncia sdao a dor e
dispneia. Decisoes de fim de vida relacionadas com a alimentagdo e hidratacdo sdo as
que causa maior ansiedade na familia e conflito com os profissionais.

Uma forma de identificar doentes pods-AVC com necessidades em cuidados
paliativos pode passar, talvez, por aferir impacto do AVC na vida do doente e
posteriormente avaliar as necessidades em cuidados paliativos com um instrumento
préprio para o efeito. As necessidades identificadas nao sdo exclusivas de cuidados
paliativos, mas quando presentes os doentes podem beneficiar da intervencdo da
equipa de cuidados paliativos.

Palavras chave

Cuidados Paliativos; Necessidades; Doente p6s-AVC.
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Abstract

The present document is part of the Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias
master’s degree in Palliative Care, it was written under the supervision of PhD Paula
Sapeta.

In it [ describe and analyze my clinical practice, which took place, in a Palliative
Care Support Team in the Spanish Extremadura over 200 hours. I characterize it’s
organization and working models and analyze them based in current scientific
evidence. [ also describe and analyze the competences acquired in the key areas of the
palliative care in light of current scientific evidence.

[t also contains the description of the intervention project developed in my place
of work, based in a systematic review of the literature, and devoted to the main theme
“Palliative care Needs of the Post-Stroke Patient”.

WHO determines that palliative care is not just for cancer patients without cure
and that palliative care should be initiated early in the disease. Post stroke patients
are some of the patients that could benefit with palliative care. However there isn’t
much literature and investigation about post stroke patients needs in palliative care.
After researching in electronic data bases and scientific repositories 12 studies about
the subject at study have been selected. The information retrieved was then
categorized and synthesized.

Health care professionals have doubts about which post-stroke patients could
benefit with palliative care and when referral to palliative care is needed. Needs
assessment tool should be used to identify post stroke patients with palliative care
needs. Some of the post stroke patients needs are symptomatic control;
communication and information; end of life decisions; and attend to caregivers needs.
The symptoms with higher prevalence are pain and dyspnea. End of life decisions
related with nutrition and hydration are the ones that generate more anxiety in
families and cause more conflicts between relatives and health care professionals.

Post-stroke patients with palliative care needs may be identified by assessing the
impact of the stroke in their lives and afterwards assessing their needs in palliative
care, a proper screening tool should be used to assess those needs. The identified
needs are not exclusive to palliative care, but when present patients might benefit
with palliative care intervention.

Keywords

Clinical Practice; Palliative Care; Needs; Post-Stroke Patient

XI



XII



indice Geral

INAICE @ FIGUIAS crrrrurereruussmmsmmmmssssmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnss XVII
53 = T (- 1= - LT XIX
Lista de abreviaturas, siglas € aCrONIMOS......ccuuererinieeneres s XXI
I 00 0T LT T HO PPN 23
2. Descricdo do Modelo de Organizacdao e Funcionamento da Equipa de Suporte em
LOLR e E=Te Lo Tl o= N L 10 F TSR 26
2.1. Caracterizacao Da Equipa De Suporte Em Cuidados Paliativos.......nnns 26
2.2. ODJECTIVO GETAL...cuiierecirierecirieseeisesesss s s nnannas 29
2.3. REfEIENCIACAD ..ouvueeereerieseses s 29
2.4. 0rganizacao do Traballo ... 31
3. Estagio na Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos — Aquisicao de Competéncias
........................................................................................................................................................................ 34
S 700 B0 o) =T 0 440 3T 34
3.2. Actividades DeSENVOIVIAAS .....ccceeeereeeeeeeeeeeeeeeeseseeseessessessessessessessessessessessessessessessessens 35
3.3. ReflEXA0 CITHICA ..ouevueeeereesreeeesreeseessessesssesse s seseessss s bbb 37
3.4. Trabalho €M EQUIPa ... ssssssessssssssssssssssssssssssssssssnas 37
3.5. APO0I0 PSICOSSOCIAL. ..ottt 41
3.5.1. COMUNICAGAOD cuvvuereererreressessesessesssssssesssssssesssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnes 41
3.5.2. Capacitacdo e Envolvimento da Familia nos Cuidados........ccccoreererereerererennens 42
3.5.3. Claudicagdo Familiar ... sssssssssssssssssssssssssssssssnns 43
3514 LU0 ettt eess st s R 45

3.6. CONLIrolo De SINTOMAS ..o ssssees 46

G 7 00 R 0 OO 47
TSI 0] 0 1S] w1 o Y- o7 Lo TP 51

T S T =) - TP 52
IO 0 D ) ] o) =) - T 54
3.6.5. Cuidados @ Cavidade Oral........ceeencereneeseeeeeessesesesesessessessesessessessessesssssesens 55
3.6.6. Via SUDCULANEA .....cuveeeereereeeeisetessessessses e sses s ssss st ssssssssans 56
3.6.7. Ultimos Dias @ HOras de Vida..eeeeeeeeeeeeeeeesesseeesssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssseees 59
3.6.8. SedagA0 PaliatiVa....ococeeceeeeecereeeeeeceeeeeeseeesesses s sees 61

4. ProjeCcto A€ INTEIVEIGAOD ..o iueeeeeereeeeseeseeseeseesesssessssessessesssessssssssssssssssssssessesssssssssssessessessssssssssssanes 66



4.1. CaracteriZzagao A0 SEIVICO ...oeerieresserersssssesssesssssssssessssssssssss s ssss s sssssssessssssssssens 66

4.2. Desenvolvimento do Projecto de INTerVeNGa0 ......cvueneneeererneesssesesssessesssessesssessssssens 67
5. Revisdo Sistematica Da LIteratura ......c.oorcereereeneenernessesnessessessesssssesssssesssssesssssessessesssssssssssssees 69
700 N 01 0 Yo 16 o T TP TPV 69
LT (= 76 (0] (o} o4 F TP 70
5.3, RESUILATOS ..ottt s s bbbt 71
5.4. Avaliacao e Referenciacdo para Cuidados Paliativos.......ns 73
5.5. Controlo de SINTOMAS ... sss s sss s 75
5.5.1 SINtOMAS FISICOS cureueureureereurerreeserseesessessesses et ses s s s ss s s s bbbt 75
5.5.2 SiNtomas PSICOIOZICOS ...ttt ses s ss s sssssssnees 76
5.5.3 NeCeSSIdades SOCIAIS ....vureremrerremrerresresressessesses s sessss s s sesssssesssssssssssesssenes 76
5.5.4 Necessidades ESPITITUAIS ...ouueeeeerireesnerseesessessessssssssessssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssens 76
5.5.5 Comunicagao € INfOrmagao.....uise s sssssssssssssns 77
5.5.6 DecisOes de fim de VIda ... sessessssssssessssssssssssssssssssssnes 77
5.5.7 Necessidades da familia ... sssssssssssssssssssssenss 78

5.6, COMNCIUSDES ...ereureureeeerereeresstasesstasessessesse s s s s s s b s bbb bbb bbb bbbt 79
6. Avaliacao da FOrmagao €M SEIVICO .....unrmeersinenessssesessssessssssessssssessssssesssssssssssssssssssssssens 81
7. Protocolo para a Avaliacdo do Doente POS-AVC ... 84
7.1 Fluxograma do Protocolo de Avaliagdo do Doente PGs-AVC ........cccovnvemirrcereencnnes 87
LS 0003 Uod 1D - Lo 0T 88
9. Referéncias BibliografiCas ... ssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnes 91
F N 0125 3 e (o= 104

Apéndice A - Folhetos da Sessdo de Formacao realizada para a ESCP acerca do servi¢o
ONAE EXEICO fUNGOES ...vvvririrerresirisres st 105

Apéndice B - Folhetos da Sessdao de Formacao realizada para a ESCP subordinada ao
tema Necessidades em Cuidados Paliativos do Doente P3s-AVC .......courvvnrereseeneenennens 109

Apéndice C - Plano Pedagddico da Sessdo de Formagdo subordinada ao tema
Necessidades em Cuidados Paliativos do Doente Pds-AVC e parte integrante do
PrOJECtO A€ INLEIVEINCAD .uvueeeerrereeresesessessssessssssssss s ssesssssssessssssssssssessessssessssssssssssssssssssssssssssssssnsans 113

Apéndice D - Folhetos da Sessdo de Formacao subordinada ao tema Necessidades em
Cuidados Paliativos do Doente Pds-AVC e parte integrante do projecto de intervengdo

Apéndice E - Caso Clinico da Sessao de Formacdo subordinada ao tema Necessidades
em Cuidados Paliativos do Doente Po6s-AVC e parte integrante do projecto de
LU= A=) Lo L 1 TP 125



Apéndice F - Ficha de Avaliagdo da Sessdo de Formacdao subordinada ao tema
Necessidades em Cuidados Paliativos do Doente Pds-AVC e parte integrante do
PrOjECtO A€ INTEIVENCAD....uuiiirreereresessesssessesssss s 126

Apéndice G - Protocolo para avaliacdo de doentes Pds-AVC referenciados para a
Equipa Intra Hospitalar Suporte em Cuidados Paliativos.......cnmnnnnnenenenenenens 127

Apéndice H - Poster “Necessidades em Cuidados Paliativos do Doente P6s-AVC” ...134

Anexo A - Instrumentos estandardizados utilizados pela ESCP .........ccoonneininensenennn. 136

Anexo B - Certificado de presenga na formacao “El Proceso Creativo como
Herramienta de Autocuidado para Profesionales de Cuidados Paliativos” ................. 140

Anexo C - Folhetos informativos disponibilizados pela ESCP ... 141

Anexo D - Certificado de participacdo nas Jornadas da ADDENA com o poster
“Necessidades em Cuidados Paliativos do Doente POS-AVC” .........ooonenneneensessesseeneenens 144

XV



XVI



indice de Figuras

Figura 1. Distribuicdo dos estudos por pais de OTiZeIM .......ccrererererrerresressessessessessessessenes 72
Figura 2. Distribuicdo dos estudos por ano de publicagao.......c.ocmrnemirncererseesesneessesnennne 72
Figura 3. Necessidades em cuidados paliativos do doente pos-AVC.......ccnerirneerernennne 78
Figura 4. Necessidades da FAmMIlia ... ssesssessesssessssssessesans 79
Figura 5. Distribuicdo dos formandos por categoria profissional........ccccorrererereerennes 81
Figura 6. Classificacdo dos temas/contetidos da formagao ........coeeeeeeerserereresesensesennens 82
Figura 7. Classificacdo do desempenho do formador.........eonerenesesesesesesessenneans 82
Figura 8. Classificacdo da organizacao da formagao........ensnnesnesnessessessesseenns 82
Figura 9. Apreciacdo global da formagao .......cnnenenenneeesesesesessessessessessessesseenes 82
Figura 10. Fluxograma do protocolo de avaliacao do doente pos-AVC.......cccorererenennes 87

XVII



XVIII



Lista de Tabelas

Tabela 1. Organizagao dos cuidados em func¢do do nivel de complexidade (Adaptado

de Programa Regional de Cuidados Paliativos da Extremadura, 2010).....cccccecovereerenennee 29
Tabela 2. Assessoria telefénica em cuidados paliativos (Adaptado de Programa

Regional de Cuidados Paliativos da Extremadura, 2010) ......cccoueemenemerneenesnensessesssessennns 32
Tabela 3. Esquema de Actividades da ESCP........oinnsesssessesssssesssssssssens 34
Tabela 4. Protocolo de iNVeStiGaga0......cerreninessisssss s 71

XIX



XX



Lista de abreviaturas, siglas e acrénimos

APCP - Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos

CP - Cuidados Paliativos

CSS - Centro Sdcio Sanitario

ECH - Equipa de Cuidados Hospitalares

ECSP - Equipa de Cuidados de Satide Primarios

EGA - Equipa de Gestdo de Altas

EIHSCP - Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
ESALD - Escola Superior de Satide Doutor Lopes Dias

ESCP - Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos

HADS - Hospital Anxiety and Depression Scale

[ASP - International Association for the Study of Pain

INE - Instituto Nacional de Estatistica

NIO - Neurotoxicidade Induzida por Opidides

OE - Ordem dos Enfermeiros

OMS - Organiza¢do Mundial de Satde

ORCPEx - Observatorio Regional de Cuidados Paliativos de Extremadura
PNCP - Plano Nacional de Cuidados Paliativos

PRCPEX - Programa Regional de Cuidados Paliativos de Extremadura
RNCCI - Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

RSL - Revisao Sistematica da Literatura

SES - Servicio Extremefio de Salud

TENS - Estimulagdo nervosa eléctrica transcutanea (TENS)

UCP - Unidade de Cuidados Paliativos

ULSNA - Unidade Local do Norte Alentejano

XXI



XXII



1. Introducéo

O presente relatorio foi elaborado no ambito do 32 Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos da Escola Superior Dr. Lopes Dias (ESALD) para obtencao do
grau de Mestre e sujeito a discussdao posterior. Nele estdo descritas
detalhadamente as actividades por mim desenvolvidas durante a pratica clinica, de
forma a alcancgar os objectivos e competéncias a que me propus, assim como o
projecto de intervencao no servigo.

Iniciei 0 meu percurso nos cuidados paliativos em 2005 com a frequéncia do
Curso de P6s-Graduacdo em Cuidados Paliativos da ESALD devido a necessidades
formativas na area, que senti no exercicio das minhas fun¢des. A forma¢do em
cuidados paliativos permitiu-me melhorar a minha prestacio de cuidados a
doentes e em situacdes em que anteriormente sentia grandes dificuldades.
Actualmente exergo fung¢des no servigco de Cuidados Paliativos da Unidade Local de
Saude do Norte Alentejano. A necessidade e a relevancia da formac¢do para quem
trabalha em cuidados paliativos estdo bem patentes no Plano Nacional de Cuidados
Paliativos “Os profissionais que se dedicam a prdtica de Cuidados Paliativos
necessitam de uma preparagdo diferenciada nesta drea. A formagdo diferenciada em
Cuidados Paliativos exige, para além da diferenciagcdo profissional adequada,
formacgdo tedrica especifica e experiéncia prdtica efectiva em Cuidados Paliativos. A
formagdo avangada em Cuidados Paliativos corresponde a uma formagdo
diferenciada mais alargada e aprofundada e a uma experiéncia prdtica efectiva e
prolongada em Unidades de Cuidados Paliativos.” (Ministério da Saude, 2010: 29) e
na lei de Bases dos Cuidados Paliativos (2012). Tudo isto e um sentimento de
responsabilidade em melhorar a minha prestacdo e contribuir activamente para
desenvolver os cuidados paliativos no meu local de trabalho motivaram-me a
frequentar o 32 Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos.

O estagio tem a duracao total de 300 horas, 200 das quais destinadas a pratica
clinica uma Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos (ESCP) da Extremadura
espanhola e as restantes 100h para desenvolvimento de um projecto de
intervencdo no servico. O projecto de intervencao em servico foi subordinado a
uma tematica central, identificada mais adiante, e direccionado para a equipa
interdisciplinar.

Segundo a OMS os cuidados paliativos ..."melhoram a qualidade de vida dos
doentes e das suas familias que enfrentam os problemas associados com doengas que
colocam em risco a vida, pela prevencdo e alivio do sofrimento, por meios de
identificacdo precoce e avaliagdo rigorosa, e tratamento da dor e outros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais.” (Organizacdo Mundial da Sadde [OMS], 2002). De
acordo com esta definicdo a dicotomia de tratamentos curativos ou cuidados
paliativos torna-se obsoleta. Os cuidados paliativos podem ser integrados com
terapias curativas, iniciados em qualquer fase da doenca e com beneficios
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evidentes se integrados numa fase precoce de uma doenca que coloque em risco a
vida (Strand, Kamdar & Carey; OMS, 2014). Esta mesma definicdo nao limita os
cuidados paliativos a doentes oncoldgicos, nem devem estes ser prestados com
base num diagndstico mas sim com base nas necessidades dos doentes (Skilbeck &
Payne, 2004). Apesar dos cuidados paliativos modernos terem sido desenvolvidos
para responder as necessidades dos doentes oncologicos sem hipotese de cura
(Clark, 2007) actualmente, e com base na definicao da OMS, estes devem também
ser prestados a doentes com: patologias neuroldgicas; SIDA/HIV; deméncias;
insuficiéncias de 6rgao em estadio avan¢ado e alguns doentes po6s-AVC (Neto,
2003).

Segundo a OMS o AVC pode ser definido como “sindrome clinico de
desenvolvimento rdpido de défice cerebral focal (ou global..) que dura mais de 24
horas (a ndo ser que interrompido por cirurgia ou morte) sem outra causa aparente
que ndo a vascular”, (OMS, 2006: 151). Apesar de em Portugal se verificar um
decréscimo nas mortes por AVC nos ultimos anos esta é ainda a principal cauda de
morte no nosso pais (Instituto Nacional de Estatistica [INE], 2014). Durante a
minha experiéncia profissional tive contacto com muitos doentes vitimas de AVC e
facilmente se percebe que alguns deles poderiam beneficiar com integracdo de
cuidados paliativos nos seus cuidados. No entanto tenho, ainda, algumas duvidas
acerca da prestacao de cuidados paliativos a doentes pds-AVC, tais como: Como
identificar os doentes pds-AVC que necessitam de cuidados paliativos? Quais as
necessidades dos doentes pés-AVC em cuidados paliativos? Qual a melhor forma
de prestar cuidados paliativos a estes doentes?

O facto de em trés anos de existéncia do servico onde exercgo fun¢cdes nunca ter
sido referenciado um doente com o diagndstico principal de AVC pode indicar que
estas e outras duvidas sdo comuns a varios profissionais. De facto em quase quatro
décadas da histéria moderna dos cuidados paliativos verificou-se uma crescente
aceitacdo e compreensdo dos beneficios dos cuidados paliativos para os doentes
oncolégicos, mas um outro desafio é o de estender estes cuidados a doentes nao
oncologicos (Clark, 2007). De forma a responder a algumas destas duvidas e
contribuir para o desenvolvimento dos cuidados paliativos a tematica central do
projecto de intervencdo foi definida como: “Necessidades em Cuidados Paliativos
do Doente P6s-AVC”.

A componente pratica € essencial na formacao em cuidados paliativos
(Associacdao Portuguesa de Cuidados Paliativos [APCP], 2006). Deve ser feita em
equipa de cuidados paliativos do pais ou do estrangeiro. Preferi estagiar numa
Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos em Espanha pois os cuidados paliativos
encontrarem mais desenvolvidos em Espanha que em Portugal. No caso particular
da Extremadura devido a implementagdo e desenvolvimento do programa MARCO
(Servicio Extremefio de Salud [SES], 2002). Para orientar a pratica clinica defini
objectivos gerais e especificos, assim como competéncias a desenvolver. Durante
este estagio desenvolvi as competéncias previstas no Regulamento das
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Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Pessoa em Situac¢do
Crénica e Paliativa da Ordem dos Enfermeiros (Ordem dos Enfermeiros [OE],
2011).

O presente relatério pretende responder aos objectivos definidos no
regulamento do curso de mestrado em cuidados paliativos:

e “Reflectir criticamente sobre a tipologia e o modelo de organizagdo do
servigco observado”;

e “Rever criticamente e de modo integrado as competéncias adquiridas pelo
estudante, nas dreas-chave dos cuidados paliativos: comunicagdo, controle
de sintomas, apoio a familia e no trabalho em equipa;”

e “Demonstrar, pormenorizadamente, como as competéncias instrumentais,
interpessoais e sistémicas foram adquiridas nas quatro dreas chave dos
cuidados paliativos.”

e “Descrever o projecto de Intervengdo/Formagdo em Servico desenvolvido
no servigo a que pertence: drea problema, objetivo, plano pedagdgico da
formagdo e de intervengdo, fundamentando as suas diferentes etapas,
desde o planeamento, a realizagdo e avaliagdo;”

e “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 pertenga, maximizando a sua qualidade de
vida e diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP,
sempre em colaboragdo com a restante equipa interdisciplinar.”

O relatério encontra-se organizado em trés capitulos distintos, como
preconizado no regulamento do curso de mestrado. No primeiro descrevo o
modelo de organizacdo e funcionamento da equipa onde estagiei, sua
caracterizagdo e uma reflexdo critica. No segundo identifico as competéncias
adquiridas, durante a pratica clinica, nas areas chave dos cuidados paliativos
dentro da minha area de exercicio profissional; enuncio os objectivos e demonstro
como foram atingidos assim como descrevo pormenorizadamente as actividades
realizadas para a sua concretizagdo. No terceiro capitulo descrevo
pormenorizadamente o projecto de intervencao desenvolvido no servico onde
trabalho.
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2. Descricaio do Modelo de Organizacao e
Funcionamento da Equipa de Suporte em Cuidados
Paliativos

Uma das medidas constantes do programa de saude da Extremadura, apos a
transferéncia de poderes para o Servico de Saude da Extremadura, era a de dispor
de uma resposta eficaz em cuidados paliativos. Foi, com esse objectivo, elaborado o
Programa Marco de Cuidados Paliativos da Extremadura, que é parte integrante do
Plano Nacional de Cuidados Paliativos Espanhol, e criadas equipas com formacao
adequada e articuladas com todo o servico de saude (Servicio Extrmefio de Salud
[SES], 2002). Em 2003, em Espanha, os cuidados paliativos foram reconhecidos
como cuidados de saude basicos e um direito reconhecido pela Ley 16/2003. Com
o objectivo de harmonizar entre todas as comunidades auténomas linhas
estratégicas para melhorar os cuidados paliativos foi aprovada em 2007 a
Estratégia Nacional em Cuidados Paliativos (Programa Regional de Cuidados
Paliativos de Extremadura [PRCPEx], 2010).

O Programa Marco de Cuidados Paliativos da Extremadura determina que os
cuidados paliativos ndo podem ser desenvolvidos como acg¢des isoladas do
restante sistema de saude e que devem ser desenvolvidos como um conjunto de
accoes coordenadas. Devem, também, ser prestados pelo sistema em conjunto
abrangendo tanto os cuidados de saude primarios como os servigos hospitalares.
Soma-se a este vasto conjunto uma série de equipas especificas para apoio e para
lidarem com casos mais complexos. A familia tem um papel fundamental como
cuidadora do doente e o domicilio é o local de eleicao para a prestacao de cuidados
paliativos. O internamento em hospital de agudos deve ser efectuado apenas para
resolver casos de grande complexidade e durante um tempo limitado (SES, 2002).

2.1. Caracterizacao Da Equipa De Suporte Em Cuidados
Paliativos

A ESCP é composta por 4 médicos, 4 enfermeiras, 1 psicéloga, 1 administrativa
e dispde de uma assistente social partilhada com outros servigos do hospital e que
trabalha com a equipa dois dias por semana. Todos possuem forma¢ao avangada
em cuidados paliativos. A actividade da equipa é essencialmente de suporte a
outros profissionais. Nao possuem um servico exclusivo de internamento de
cuidados paliativos mas possuem 7 camas proprias para internamento de doentes
seguidos pela equipa. Estas camas estao localizadas no Servigo de Medicina Interna
no segundo piso do hospital. Funcionam, ainda, como equipa intra-hospitalar em
todo o complexo hospitalar que inclui trés hospitais, um dos quais pediatrico e
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obstétrico. Prestam cuidados ao domicilio articulando-se com as equipas de
cuidados de sauide primarios e varios lares de idosos.

E, segundo o Ministerio de Sanidade y Consumo (2008) uma equipa de nivel
avancado. Pois presta cuidados a doentes com necessidades mais complexas e
intensas; realiza exames complementares de diagndstico e tratamentos muito
especificos que tenham de ser feitos em ambito hospitalar ou perante sintomas de
dificil controlo; ddo reposta a necessidades sociais e familiares. E uma ESCP com
uma intervenc¢do mista pois presta cuidados em contexto hospitalar e domiciliario.
A sua intervencdo compreende: assessoria a outros profissionais; intervengoes
pontuais e/ou intermitentes, com responsabilidade partilhada com as equipas de
cuidados de saude primarios e hospitalares ou com a responsabilidade exclusiva a
nivel do internamento em cuidados paliativos.

Segundo Herrera, Rocafort, Cuervo e Redondo (2006) os cuidados paliativos
podem dividir-se por trés niveis:

e Primeiro nivel ou cuidados paliativos primdarios - Devem ser uma
competéncia basica de todos os profissionais de satide e devem ser
disponibilizados em qualquer servico do sistema de saude. O que no
Plano Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) em Portugal é designado
por acg¢do paliativa (Ministério da Saude, 2010).

e Segundo nivel ou cuidados paliativos secundarios - Realizado por
equipas especificas de cuidados paliativos inclui servico de apoio e
interconsulta a profissionais que prestam cuidados paliativos de
primeiro nivel. Sdo um apoio e um complemento aos cuidados paliativos
de primeiro nivel e ndo uma substituicdo dos mesmos. O que no PNCP é
descrito como cuidados paliativos de nivel I (Ministério da Saide, 2010).

e Terceiro nivel ou cuidados paliativos terciarios - Cuidados directos por
equipas de cuidados paliativos em internamento de cuidados paliativos
(unidades ou camas proéprias) para casos de extrema dificuldade. Sao
centros promotores da formacdo e investigacao em cuidados paliativos.
O que no PNCP é descrito como cuidados paliativos de nivel II e III
(Ministério da Saude, 2010).

Para Herrera et al. (2006) esta terminologia de primeiro, segundo e terceiro
niveis de cuidados, de acordo com a complexidade dos casos, é mais correcta do
que a terminologia de cuidados primdarios de satde e cuidados especializados,
quando aplicada a doentes de cuidados paliativos. A estratificacdo proposta por
Herrera et al. (2006), e aplicada na Extremadura Espanhola, vai ao encontro da
estratificacdo proposta pela European Association for Palliative Care (EAPC)
(2009) que recomenda que os cuidados paliativos sejam prestados em diferentes
niveis:

e Abordagem paliativa - integracdo de principios, métodos e
procedimentos de cuidados paliativos em servigos que ndo sdo de

27



cuidados paliativos. Inclui medidas farmacologicas, ndao farmacoldgicas,
comunicacao com o doente, familia e outros profissionais. Implica que os
profissionais envolvidos tenham conhecimentos de cuidados paliativos.

e C(Cuidados paliativos generalistas - prestados por profissionais
envolvidos em cuidados paliativos mas que nao exercem exclusivamente
nesta area. Possuem conhecimentos em cuidados paliativos e podem
aportar este conhecimento para os cuidados que prestam.

e (uidados paliativos especializados - prestados por profissionais
especializados em cuidados paliativos a doentes com problemas
complexos. Prestados por uma equipa multiprofissional, com formacgao
especifica na area, com um método de trabalho interdisciplinar e atende
a doentes com necessidades em cuidados paliativos mais complexas.

e C(Centros de exceléncia - prestam cuidados paliativos em diversos
contextos como o hospitalar, domiciliario, assessoria e contribuir para a
formacao e investigacdo em cuidados paliativos. Com o seu trabalho de
educacdo e investigacdo devem desenvolver novos conhecimentos e
meétodos.

Segundo a EAPC (2009) pelo menos os niveis de abordagem paliativa e
cuidados paliativos especializados devem estar disponiveis a populacao.

A relagdo entre todos estes niveis de assisténcia é bidireccional. E baseada
numa boa comunicacdo e relagdo entre os profissionais de cuidados na
comunidade e os profissionais de recursos especificos de cuidados paliativos.
Existe um amplo consenso de que todos os profissionais devem possuir uma
formacao basica em cuidados paliativos de modo a dar uma reposta eficaz a
doentes de cuidados paliativos e seus familiares (Herrera et al. 2006). Segundo
Rocafort et al. (2006) as equipas de cuidados paliativos ndo sdo necessarias para
prestar cuidados paliativos primarios se as equipas de centros de saude tiverem
uma boa formacdo e suporte de equipas de cuidados paliativos. E as intervenc¢des
das ESCP junto dos doentes em domicilio ndo estdo associadas a uma menor
implicacdo das equipas de cuidados primarios de sadde, pelo contrario, as visitas
conjuntas e sessdes de formacdo parecem contribuir para uma melhoria dos
cuidados destas equipas aos doentes em fase terminal (Rocafort et al. 2006). Na
Extremadura Espanhola estido presentes os dois niveis que a EAPC (2009)
considera como essenciais e a ESCP ainda desenvolve uma intensa actividade de
formacao e de investigacao.

Em 2007 Herrera et al. (2007) concluiam que o programa de cuidados
paliativos desenvolvido na Extremadura estava integrado nos servico de satde e
providenciava uma cobertura adequada as necessidades da populagdo e garantido
equidade no acesso aos cuidados. Tudo isto numa regido em que a dispersao
geografica e a area territorial abrangida representam uma dificuldade acrescida
(Herrera et al, 2007).
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Tabela 1. Organizacao dos cuidados em funcdo do nivel de complexidade (Adaptado de
Programa Regional de Cuidados Paliativos da Extremadura, 2010)

Situacao de Situacao de Situacao de alta
Estabilidade Instabilidade complexidade
clinico-assistencial | clinico-assistencial clinico
assistencial.
Doente em Equipa de ECSP + ESCP
domicilio Cuidados Primarios Internamento a
o skmle (8215 cargo de Cuidados
Doente em Equipa de ECH + ESCP Paliativos.
hospital Cuidados

Hospitalares (ECH)
Unidade de

Doente em centro Centro Saocio CSS + ESCP
socio sanitario Sanitario (CSS)

Cuidados Paliativos.

2.2. Objectivo Geral

A ESCP tem como objectivo geral, definido pelo programa Marco (2002, p.33):
“Melhorar a qualidade de vida dos doentes em situacdo terminal e dos seus
familiares, de forma racional, planificada e eficiente, garantindo os cuidados
paliativos segundo os principios directores do Sistema Nacional de Satide”

2.3. Referenciacao

Estima-se que na Extremadura, com uma populacao de 1.100.000 habitantes e
uma mortalidade de 10.000 habitantes/ano, cerca de 6.000 doentes/ano
necessitem de cuidados paliativos. Destes 6.000 estima-se que cerca de 2.500
morrem por cancro e 3.500 por doencas nao oncoldgicas (PRCPEx, 2010). O
Programa Marco de Cuidados Paliativos da Extremadura define a populagao alvo
como ..."a pessoa em situagdo terminal e a sua familia, com um progndstico de vida
limitado (entendido habitualmente como inferior a 6 meses) independentemente da
patologia que o origine, quando acompanhado de sofrimento.” (SES, 2002, p.39).Ja o
PRCPEx (2010) ndo faz referéncia a um progndstico temporal para definir a
populacdo alvo e na pratica este prognostico de tempo de vida nao é considerado
para inclusdo em programa de cuidados paliativos. Assim, e segundo o PRCPEx
(2010, p.17) a populagdo com critérios para inclusao em programa de cuidados
paliativos compreende:

e “Doentes oncoldgicos com doenga documentada, progressiva e avangada
com escassa ou nula possibilidade de tratamento especifico e progndstico
de vida limitado.”
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e “Doentes com doenga cronica evolutiva e avangada ndo oncolégica, com
limitagdo severa ndo reversivel, com alto nivel de sofrimento, cujo
progndstico de vida se prevé limitado com base nos conhecimentos
actuais. A necessidade de cuidados paliativos é determinada pela presenga
de sintomas intensos, complexos, mutdveis ou de complicagdes.”

e “Doentes com SIDA em que exista uma doen¢a documentada progressiva e
avangada com escassa resposta a tratamentos activos”

e “Doencgas Respiratdrias, como a doenga respiratdria obstrutiva crénica ou
a fibrose pulmonar em fases avancadas em que os cuidados sdo
basicamente de suporte e o tratamento dirigido as complicagbes ou
agudizagoes.”

e “Doencas Cardiovasculares, como a insuficiéncia cardiaca de qualquer
etiologia e refractdria ao tratamento especifico, incluindo cirurgia e
transplante.”

e “Hepatites Cronicas documentadas em fases avangadas sem possibilidade
de transplante ou tratamentos especificos.”

e “Doencas Neuroldgicas, como as deméncias em progressdo e estadio muito
avangado, doenga de Parkinson avangada, Esclerose Lateral Amiotrdéfica e
outras doengas neurodegenerativas que ndo beneficiam com tratamento
especifico.”

e “Doencas Renais que provoquem uma insuficiéncia renal crénica sem
possibilidade de didlise e/ou transplante renal.”

A referenciacdo de doentes para a equipa é feita pelo médico de familia ou
médico assistente do doente, desde um servico de internamento, centro de saude
ou de lares de idosos. E feito um pedido de observagio através do sistema
informatico comum ao qual se precede uma avaliacdo pela ESCP. Apés a avaliacdo
da equipa é decidido se o doente cumpre critérios para entrar em programa de
cuidados paliativos e proposto o acompanhamento que melhor se adeque a sua
situacao.

Trabalhando eu em Portugal num servico de cuidados paliativos com camas
afectas a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), criada pelo
Decreto-lei n® 101/2006 (2006), ndo posso deixar de fazer uma comparacao entre
estas duas realidades e concluir que todo o processo de referenciacio na
Extremadura Espanhola é mais simples, menos burocratizado e mais eficaz do que
o processo de referenciacao de doentes para cuidados paliativos dentro da RNCCI.
Acresce a simplicidade e rapidez do processo de referenciacao o facto de todo o
programa de cuidados paliativos ter sido implementado de uma forma
devidamente estruturada, por profissionais com formacdo e de ter sido feita
formacdao em todos os niveis do sistema de saude. O nivel de conhecimento dos
restantes profissionais sobre cuidados paliativos é, também, mais elevado que em
Portugal. A ndo compartimentacdo dos cuidados paliativos, a implicagdo das
equipas de centros de saude e a capacitagdo dos profissionais que as compdem,
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foram factores determinantes para alargar os cuidados paliativos a toda a
populagado.

2.4. Organizacao do Trabalho

No primeiro dia de estagio foi-me dado a conhecer o esquema de actividades da
ESCP. Entre as 8h e as 9:30 é feita a revisdo diaria de doentes em activo. Sdo
considerados doentes em activo todos os que estao a ser seguidos pela ESCP e que
se encontram numa situacdo instavel e/ou com rapida progressdo dos sintomas
e/ou da doenca. Passam a passivo quando a sua situacdo se encontra estavel
durante um periodo razoavel de tempo e o acompanhamento pode ser feito apenas
pela sua equipa de cuidados primdarios. Neste caso os doentes e familias sdo
contactados, aproximadamente, uma vez por més pela ESCP e a ESCP pode ser
contactada pela equipa de cuidados primarios se necessario. Voltam a activo
quando se verificarem critérios para tal. Ainda durante as 8h e as 9:30 tém lugar
algumas sessdes de formacao de curta duragao.

Apos a revisdo diaria dos doentes em activo a equipa divide-se em quatro mini
equipas, compostas por um médico e uma enfermeira, uma por cada area de
actividade assistencial que sdo: visitas domiciliarias urbanas; visitas domiciliarias
rurais; interconsultas hospitalares e internamento. Cada uma destas mini equipas
faz os contactos telefénicos com os doentes e equipas de cuidados primarios,
hospitalares e lares de forma a organizar as visitas desse dia conjugando as
necessidades dos doentes ja em programa e os novos pedidos de avaliacdo. Segue-
se a actividade assistencial até as 15h.

Como Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos uma das actividades que
consideram mais importante é a assessoria telefonica. Esta assessoria é exclusiva
para profissionais de saude dos pontos de cuidados continuados, dos cuidados
primarios de sadde e do servico de emergéncia envolvidos nos cuidados a doentes
seguidos pela equipa. Durante todo o dia de trabalho a equipa estd contactavel
através de telemoveis de servico (1 por cada mini equipa) para assessorar em
casos de doentes em programa de cuidados paliativos ou para receberem novos
pedidos de avaliacdo. Apés as 15h um médico e uma enfermeira ficam de
prevencao até as 8h do dia seguinte, assim como durante o fim-de-semana e
feriados todas as 24 horas. O principal objectivo da assessoria telefénica é o de
garantir a assisténcia continuada a doentes e familiares em programa de cuidados
paliativos.
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Tabela 2. Assessoria telefonica em cuidados paliativos (Adaptado de Programa Regional de
Cuidados Paliativos da Extremadura, 2010)

1 - Situacao 2 - Actuagao 3 - Avaliacao 4 - Solucao
Situacao de Contactar os Ap6és a avaliagao Apés recolha de
urgéncia na profissionais do da situacao os informacao a equipa

evolucdo da doenga | ponto de atencdo profissionais de de cuidados paliativos
de um doente em continuada ou o saude podem presta assessoria
programa de servico de contactar a equipa sobre os problemas
cuidados paliativos = emergéncia (112). de cuidados identificados e
que se encontra no paliativos, se coordena recursos
seu domicilio. necessario. entre os varios niveis

de cuidados.

As visitas domicilidrias urbanas compreendem o perimetro urbano de Badajoz.
As visitas domicilidrias rurais compreendem toda a provincia de Badajoz que se
caracteriza por uma grande dispersao geografica. Durante todo o meu tempo de
exercicio profissional trabalhei sempre em servicos de internamento pelo que os
cuidados ao domicilio despertavam-me grande curiosidade por nao serem uma
realidade com a qual tenho muito contacto e por considerar que o local de eleicdo
para a prestacdo de cuidados paliativos é o domicilio. Esta é uma das areas
assistenciais que exige maior planeamento e capacidade de adaptacdo. HA que
conciliar varias visitas diarias com o trajecto a percorrer, ha que encaixar durante
o dia de trabalho novos pedidos de observacdo, contactos para assessoria
telefénica e alteragdes no estado dos doentes. Estes aspectos sdo sobretudo dificeis
na visitacdo domicilidria rural em que as distancias a percorrer (ida e volta) podem
facilmente ascender a 100Km e diminuir a rentabilidade da mini equipa afecta a
esta area assistencial. Pude constatar que muitas vezes a assessoria telefonica, que
normalmente seria feita a partir do gabinete, era feita durante a viagem de carro
de modo a rentabilizar o tempo de trabalho e o tempo despendido nas deslocagdes.

As interconsultas hospitalares funcionam como uma Equipa Intra Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) em Portugal. Esta equipa tem a
particularidade de desempenhar as suas fun¢des nos trés hospitais que compdem o
complexo hospitalar. Para além da actividade como EIHSCP esta equipa pode,
também, ter doentes internados noutros servicos dos diferentes hospitais a cargo
préprio. Sdo doentes que estdo internados fora do internamento habitual dos
cuidados paliativos mas a responsabilidade da ESCP.

No servigo de Medicina Interna dispdem de 7 camas para internamento. Estas
estdo em quartos individuais e os familiares podem permanecer todo o dia a
acompanhar o doente. As fun¢des de enfermagem num servigco de internamento
sdo um pouco diferentes das funcées de um enfermeiro em Portugal, ainda com a
particularidade de que esta equipa é uma equipa de suporte. Isto significa que as
funcdes da enfermeira da ESCP no internamento estdo centradas sobretudo nos
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aspectos directamente relacionados com os cuidados paliativos, administracdo de
medicacdo e ensinos a familia e doente. Aquele que a equipa identifica como o seu
ponto mais fraco é precisamente o servico de internamento por ndo ser um
internamento exclusivo de cuidados paliativos e ndo poderem contar com uma
presenca constante de profissionais com formacdao em cuidados paliativos, pois
nem sempre os restantes profissionais envolvidos nos cuidados a estes doentes
compreendem e aplicam a filosofia dos cuidados paliativos nos cuidados que
prestam. Todo o ambiente do servico de medicina interna ndo favorece um
ambiente calmo, tranquilo e acolhedor para os doentes e seus familiares. Contudo
a presenca da familia no internamento é constante e participam activamente nos
cuidados a prestar ao doente. Pelo que pude observar ndo é uma realidade
exclusiva dos cuidados paliativos mas antes uma questao cultural e de mentalidade
pois verificava-se em todos os servicos de internamento. Assim uma das
actividades mais importantes desempenhada pelas enfermeiras da ESCP sdo os
ensinos a familia sobre os cuidados a prestar e esclarecimento de duvidas
relacionadas com o processo de doenca. Apesar de a participacdo da familia ser
extremamente benéfica para o doente é preciso definir quais os cuidados que
ultrapassam as competéncias da familia e devem ser os enfermeiros a realizar.
Neste ambito reparei que por vezes era delegada na familia a realizagao de pensos
de ulceras de pressdo de categoria I ou superior que, na minha opinido,
necessitavam de avaliacdo por parte da enfermagem para posterior decisdo sobre
o material de penso a usar.

A psicologa da equipa atende doentes e familiares em consulta no gabinete da
equipa, acompanha doentes no internamento e no domicilio, podendo fazer estas
visitas domicilidrias sozinha ou acompanhada de outros profissionais se a situacao
do doente e familia o justificar. Faz, também, consultas de luto. A avaliagdo por
psicologia é pedida pelos outros profissionais da equipa quando detectam uma
situacao que suspeitam necessitar de apoio de psicologia e/ou quando os doentes e
familiares o solicitam.

A assistente social atende doentes e familiares no gabinete da equipa dois dias
por semana. A sua intervencdo é solicitada pelos restantes elementos da equipa
quando detectam uma situacao que necessita de apoio social.

Tendo em conta o modelo de organizacao da ESCP e toda a sua actividade, a
coordenacado e articulagdo com os restantes servigos sao fundamentais para o bom
funcionamento da equipa. Pelo que constatei esta articulagdo entre os diferentes
niveis de cuidados é mais fluida, melhor articulada e menos burocratizada que em
Portugal. O facto de os cuidados paliativos terem de ser prestados em todo o
sistema de saude levou ao aumento do conhecimento de outros profissionais sobre
cuidados paliativos com claras vantagens para o doente e para o proprio
funcionamento do sistema de saude.
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Tabela 3. Esquema de Actividades da ESCP

Horario Segunda- | Terca-feira Quarta- Quinta- Sexta-feira
feira feira feira
8:00-9:00 Revisao Diaria de Doentes em Activo
Sessao Sessdo Journal Club | SessGes com
Mensal M. | Organizativa | ou Sessao de Peritos
Interna HIC ESCP Formacao
10:00-15:00 Actividade Assistencial:

Visitas Domiciliarias
Interconsultas Hospitalares
Servico de Internamento
Assessorias Telefénicas

Coordenacoes

A formacgdo é outra area a que a ESCP se dedica, com dias préprio para terem
forma¢do ou ministrarem formacdao a outros servicos. Fazem formacao sobre
cuidados paliativos em todos os niveis do sistema de satide. Pude constatar que o
conhecimento sobre o que sdo os cuidados paliativos, a quem se destinam e
quando referenciar os doentes encontra-se amplamente difundido. Embora a
equipa refira algumas dificuldades na formagdo de outros profissionais ou alguns
erros nas referenciacoes para cuidados paliativos e nos cuidados prestados a
doentes seguidos pela equipa por outros profissionais fora do ambito dos cuidados
paliativos.

3. Estagio na Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos -
Aquisicao de Competéncias

Neste capitulo descrevo as actividades desenvolvidas para na prossecucao dos
objectivos estabelecidos e as competéncias adquiridas. Fago, também, uma
apreciacdo critica com base na literatura e estudos publicados.

3.1. Objectivos

Foram definidos objectivos a atingir durante o estagio de modo a orientar a
minha pratica:

e Desenvolver a pratica assistencial numa equipa de cuidados paliativos;
e Aplicar conhecimentos adquiridos durante a formacao;
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Adquirir novos conhecimentos e competéncias nos pilares da
intervencdo em cuidados paliativos: controlo de sintomas, comunicagdo
adequada, apoio a familia e trabalho em equipa;

Desenvolver uma reflexdo critica sobre: o modelo organizacional da
equipa e experiéncias.

Objectivos Especificos:

Aplicar os valores e principios dos cuidados paliativos na pratica
assistencial;

Demonstrar competéncias na identificacdo e avaliagdo das necessidades
dos doentes e suas familias, aquando da admissdo e durante o
internamento;

Demonstrar competéncias na elaboracdao e implementacao de um plano
assistencial ao doente e sua familia em colaboragdo com a equipa
interdisciplinar;

Demonstrar capacidade de trabalhar em equipa interdisciplinar;
Desenvolver reflexdo ética em questdes relacionadas com cuidados
paliativos;

Reflectir criticamente acerca das praticas assisténcias efectuadas ao
longo do estagio mediante a elaboracao de um relatério final.

3.2. Actividades Desenvolvidas

Passo a elencar as actividades desenvolvidas durante o estidgio e que sao
objecto de descricdo mais pormenorizada e de reflexdo critica ao longo deste

capitulo:

Integrei-me na equipa interdisciplinar através de: apresentacao formal
ao enfermeiro chefe e enfermeiro orientador; conhecimento da dinimica
do servico e da equipa interdisciplinar;

Programei os turnos a efectuar com o enfermeiro orientador e de acordo
com o seu hordrio de trabalho e as minhas disponibilidades;

Conheci as normas de servico;

Identifiquei e avaliei as necessidades dos doentes e suas familias em
cuidados paliativos;

Conbheci critérios de referenciacdo de doentes para CP;

Identifiquei os meios e as formas de articulacdo entre os varios niveis de
cuidados;

Utilizei correctamente as diversas escalas de avaliacao ao meu dispor e
usadas no Equipo de Suporte em Cuidados;
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Identifiquei as expectativas dos doentes e suas familias relacionadas
com a situacdo da trajectoria de doenca e morte;

Elaborei planos de cuidados adequados as necessidades dos doentes e
suas familias e em consonancia com a equipa interdisciplinar;
Personalizei os planos de cuidados de acordo com as caracteristicas de
cada doente e familia, assim como, com as caracteristicas inerentes as
diversas patologias e sintomas manifestados;

Actuei no controlo de sintomas (dor, dispneia, anorexia, vomitos....);
Cuidei de doentes e familia nos ultimos dias e horas de vida;

Participei na tomada de decisdo em situa¢des eticamente complexas
e/ou dilematicas;

Alterei o plano de cuidados em consonancia com as altera¢des do estado
do doente e sua familia;

Executei os cuidados de enfermagem planeados e avaliei a sua eficacia;
Avaliei a eficacia das medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas no
controlo da dor e outros sintomas;

Estabeleci uma relacao de empatia e de confiangca com o doente e a sua
familia;

Comuniquei de forma terapéutica com o doente e a sua familia
garantindo tempo e oportunidade de expressarem os seus sentimentos,
duvidas e receios;

Informei o doente e familia acerca do processo da doencga, cuidados a
prestar, e outras davidas poe eles colocadas;

Realizei pensos a lesdes incuraveis;

Prestei cuidados a doentes ostomizados e apliquei boas praticas na
estomoterapia;

Actuei em situacdes de sedagdo paliativa: esclareci o doente e familia,
cumpri com as vontades do doente; avaliei a sua eficacia (pelo uso de
escalas para o efeito); esclareci as duvidas da familia que surgiram
durante o periodo de sedacao paliativa;

Colaborei na transmissao de mas noticias;

Identifiquei casos de possivel luto complicado e luto patologico;

Analisei casos clinicos a luz da filosofia de CP;

Realizei ensinos sobre os cuidados a prestar;

Coloquei duvidas ao enfermeiro orientador e restante equipa
interdisciplinar;

Efectuei registos;

Elaborei um diario de campo com as actividades realizadas, experiéncias
e reflexdes para facilitar a elaboracdo do relatério final.
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3.3. Reflexao Critica

O principal objectivo dos cuidados paliativos é proporcionar a melhor
qualidade de vida aos doentes e suas familias. Para que tal desiderato seja
alcangado é essencial um plano de intervencao para controlar sintomas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais (Dalal, Fabbro & Bruera, 2006). Para Twycross
(2003) o trabalho de equipa em associacdo, o controlo de sintomas e o apoio
psicossocial sdo as trés componentes essenciais dos cuidados paliativos e devem
estar interligadas por uma comunicagdo eficaz. Por este motivo a reflexdo critica
acerca do estagio sera feita com base nestas componentes que Twycross define
como essenciais e nas intervengoes realizadas durante o estagio para melhorar a
qualidade de vida dos doentes e suas familias. Ao longo desta refleccao critica
apresentarei alguns casos clinicos ilustrativos de algumas das actividades por mim
desenvolvidas.

Devido a rotacdo por todas as valéncias da ESCP, imposta pela organizacao dos
estadgios na ESCP, ndo consegui seguir os mesmos doentes durante muito tempo.
Em contrapartida tive uma grande variedade de experiéncias e oportunidades de
aprendizagem.

No processo de desenvolvimento dos cuidados paliativos em Espanha e em
particular na Extremadura as ESCP desenvolveram diversas investigacdes e
publicaram guias de orientacdo de praticas em cuidados paliativos. A informagdo
contida nestes guias orientava a pratica da ESCP, pelo que ao longo desta reflexdo
critica irei recorrer aos guias utilizados pela ESCP, investigacdo desenvolvida e
publicada sobre os cuidados paliativos na Extremadura espanhola e documentacgao
oficial para uma melhor descrever e contextualizar o estagio e actividades
desenvolvidas.

3.4. Trabalho em Equipa

A minha recepc¢ao pela ESCP foi exemplar, fui recebido de uma forma calorosa e
amistosa. Durante as primeiras horas foram-me apresentados os elementos da
ESCP e explicado o funcionamento e modelo organizacional dos cuidados
paliativos na Extremadura. Durante todo o estdgio houve uma disponibilidade
constante dos profissionais que compdem a ESCP ao ponto rapidamente me
fazerem sentir como mais um colega deles e ndo um aluno em estagio. Sao
profissionais habituados a terem varios alunos de diferentes cursos da area da
saude a estagiar com eles. Alguns dos médicos trabalham com a faculdade de
Medicina da Extremadura e toda a equipa esta habituada a fazer formagdes para
outros profissionais. Encaram esta actividade formativa como uma parte
importante do seu trabalho e dedicam-lhe o mesmo empenho e profissionalismo
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que dedicam as restantes areas do seu trabalho. Apesar da carga de trabalho diaria
a que a equipa esta sujeita ndo notei nunca que a minha presenca, ou de outros
alunos que ali estagiaram no mesmo periodo, fosse sentida como uma sobrecarga.

Segundo Coyle (2010) a composicdo das equipas de cuidados paliativos pode
variar de acordo com as necessidades e com os recursos disponiveis. Um aspecto
comum a muitas destas equipas é o seu ntcleo essencial ser composto por um
médico e um enfermeiro (Coyle, 2010). Este nucleo essencial definido por Coyle
(2010) é o fulcro da prestacdo de cuidados paliativos na Extremadura. Durante os
primeiros dias de estagio assumi uma postura sobretudo de observagdo para
perceber a dinamica de trabalho da ESCP e deste nucleo essencial. Constatei que,
por terem de rentabilizar o tempo ao maximo, tém uma intervencdo muito
objectiva durante a visitacdo domiciliaria. Existe uma coordenag¢do muito boa entre
os médicos e enfermeiras da equipa em que cada um desempenha as suas fun¢des
sem entrar no territério do outro mas de forma a complementar a ac¢dao do outro.
Durante a visitagdo domicilidria enquanto o médico revia a terapéutica e
informacao clinica do doente a enfermeira aplicava as diversas escalas usadas pela
ESCP (ANEXO A) de forma a identificar problemas, estado cognitivo e funcional do
doente. Apliquei as diversas escalas usadas pela ESCP e colaborei com os restantes
elementos da ESCP na discussao de casos.

Para Coyle (2010) é o enfermeiro que serve de gestor de caso e que faz a ponte
entre os diferentes profissionais, o doente e a sua familia. Principalmente devido
ao tempo de permanéncia junto do doente e da familia inerente as suas fungdes. Na
visitacdo domicilidria este papel é partilhado com o médico, pois ambos passam o
mesmo tempo com o doente e a familia. Ap6s a visitagdo domicilidria discutem o
caso, muitas vezes durante a viagem de regresso, antes de o abordarem na Revisdo
Diadria de Doentes em Activo do dia seguinte. Tanto o médico como a enfermeira
accionam os restantes recursos necessarios a dar resposta as necessidades dos
doentes. Ja no servico de internamento é realmente o enfermeiro que serve de elo
de ligacdo entre os diferentes profissionais envolvidos nos cuidados e o doente e
sua familia e que, segundo Sapeta e Lopes (2007), pode desenvolver estratégias
que diminuem os efeitos negativos inerentes a cultura organizacional hospitalar.

Um dos aspectos que toda a equipa destacava como importante para o sucesso
do seu trabalho era o facto de todos possuirem formacdo em cuidados paliativos e
a sua larga experiéncia profissional na area. Alguns dos profissionais ja
trabalhavam em cuidados paliativos antes da implementacdao do programa Marco
mas todos eles fizeram formacdo avancada aquando do inicio do referido
programa. Também para a APCP (2006) e para a EAPC (2012) a formacdo é
fundamental para o desenvolvimento de competéncias em cuidados paliativos. O
facto de varios profissionais que compdem as ESCP da Extremadura terem
participado na elaboragdo e implementagdo do programa Marco também é
apontado como um factor de comprometimento e de sucesso do trabalho das ESCP.
O que vai de encontro ao descrito por Ferris, Gémes-Batiste, Furst and Connor
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(2007), que a implementacdo de cuidados paliativos de qualidade deve comegar
com um planeamento estratégico que passe, entre outros aspectos, por alcancar
um consenso. Este consenso leva a que os elementos envolvidos no projecto o
considerem como deles e ndo imposto por outros (Ferris et al, 2007).

Junger, Pestinger, Elsner and Radbruch (2007) destacam a importancia da
clareza na comunicagdo, o comprometimento e a partilha entre profissionais como
extremamente importantes para um trabalho em equipa eficaz. Numa equipa de
cuidados paliativos uma comunicagao eficaz é essencial para o bom funcionamento
da mesma (Junger et al,, 2007).

0 tempo que uma equipa de cuidados paliativos demora a desempenhar as suas
funcdes em pleno pode ir de 4 a 8 anos (APCP, 2006). Esta ESCP encontra-se na
fase de estabilidade. Possui todos os profissionais necessarios e com formagdo
especifica; tém planos de intervengdo pré estabelecidos; existe consenso interno e
externo; alcancaram cobertura social e um relacionamento com a sociedade
(através do programa de voluntariado e relacionamento com as equipas de
cuidados primarios de saide); ndo existe alteracao na constitui¢cdo da equipa desde
que possui este numero de profissionais mas ndo acredito que sofresse crises na
sua dinamica com a mudanga de algum profissional.

Existem, contudo, alguns obstaculos ao bom trabalho em equipa e esta ESCP
ndo é imune a esses obstaculos. Hall (2005) destaca a préopria formagdo de cada
grupo profissional que compdem uma equipa interprofissional como um desses
obstaculos pois cada profissdo tem um conjunto de valores e uma cultura que a
distancia das outras profissdes. Outro obstaculo sao os conflitos ente os elementos
de uma equipa. Para Dreu and Weingart (2003) tanto os conflitos de fun¢des como
os conflitos relacionais tém um efeito moderado e negativo no desempenho das
equipas. O que contraria a opinido veiculada em estudos anteriores onde os
conflitos de fung¢des seriam benéficos para o desenvolvimento da equipa. Tal facto
ndo significa que o conflito ndo possa ter um aspecto positivo e benéfico para o
desenvolvimento da equipa mas apenas dentro de contextos muito especificos
(Dreu & Weingart, 2003). Durante o meu estagio alguns profissionais comentaram
algumas dificuldades sentidas para conseguirem trabalhar eficazmente em equipa.
Relataram, sobretudo, alguns conflitos originados por uma dificuldade em
identificar o limite de fun¢des de cada profissional. O ponto onde as fun¢des de um
entravam no terreno de outro profissional. Foram aspectos que, segundo eles,
necessitaram de compreensao por parte de todos os envolvidos e de serem
trabalhados.

O risco de burnout e de fadiga por compaixdo esta sempre presente pelo que as
estratégias de autocuidado se revestem de grande importancia. Estas estratégias
permitem aos profissionais evoluir, tanto a nivel profissional como pessoal, ao
ponto de serem capazes de lidar como custo de cuidar e desempenharem as suas
funcdes da melhor forma possivel (Mota et al, 2015). Num estudo realizado por
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Mota et al. (2015) as ESCP da Extremadura foram identificadas trés fases distintas
que reflectem a relacdo entre o custo de cuidar e a satisfacao de cuidar:

1. Fase de lua de mel: quando se inicia fun¢des em cuidados paliativos;

2. Fase de frustragdo: resulta da diferenca entre as expectativas e a
realidade;

3. Fase de maturacgao: permite a realizagao e satisfagdo profissional.

Os profissionais de satide que participaram no estudo realcaram a importancia
do desenvolvimento de estratégias de autocuidado como medida preventiva de
burnout e de fadiga por compaixdo. Com o recurso a diversas dessas estratégias
foram capazes de superar situagdes de sofrimento e de manterem um desempenho
profissional normal. As estratégias de autocuidado identificadas por Mota et al.
(2015) foram:

e (Conhecimento da necessidade de autocuidado;

e Pausa para reflexao;

e Reconhecimento de sentimentos e de capacidade de autocontrolo;

e Reconhecimento dos proprios limites;

e Desenvolvimento de capacidades de comunicagao;

e Treino especifico ;

e Esquecer o trabalho durante o tempo livre e desenvolver passatempos.

0 autocuidado foi um dos aspecto para o qual me foi chamada a atencdo
durante todo o periodo do estagio Pude constatar que todos os profissionais da
ESCP punham em pratica muitas das estratégias elencadas no referido estudo.
Como é exemplo o periodo de pausa durante o qual se geravam conversas que
raramente eram sobre trabalho. Eram momentos de descontrac¢ao, durante o
trabalho, em que se conversavam sobre as suas vidas pessoais, viagens,
passatempos, entre outros. Eram momentos que geravam um clima de
proximidade que os unia enquanto pessoas e membros de uma equipa de cuidados
paliativos. Apesar de ter conhecimento de algumas destas estratégias e de ja
desenvolver algumas delas tive a oportunidade de reflectir mais profundamente
sobre as mesmas e de as entender melhor. Participei, também, numa formag¢ao em
servico sobre autocuidado e intitulada “O processo criativo como ferramenta para o
autocuidado” (ANEXO B). Para além de explorar o processo criativo como
ferramenta de autocuidado esta formacdo explorava o reconhecimento de
sentimentos e o auto conhecimento, assim como promovia o trabalho em equipa e
a motivacao.

Apesar de inicialmente nao ter planeado fazer formacgdes em servico é habitual
a ESCP convidar os seus estagiarios a realizarem sessdes de formacdo. Assim, foi-
me solicitada a apresentacao de duas sessoes de formacao. A primeira, no dia 25 de
Junho, sobre a unidade de cuidados paliativos onde exerco fung¢des. O principal
objectivo era o de partilha de experiéncias e dar a conhecer um pouco o
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funcionamento de um servigo de internamento exclusivo de cuidados paliativos.
Nesta formacao optei, principalmente, por explicar o funcionamento do servico,
destacar algumas das diferencas e como ultrapassamos algumas das dificuldades
sentidas. (APENDICE A). Na segunda sessdo, no dia 30 de Junho, apresentei a
revisdo sistematica da literatura realizada nos moddulos de investigacdo do
mestrado. (APENDICE B). As sessdes tiveram uma duracio de 30 minutos cada.

3.5. Apoio Psicossocial

Como se pode concluir da definicdo de cuidados paliativos da OMS o apoio
psicossocial é uma parte integrante dos cuidados paliativos (OMS, 2002). O apoio
psicossocial foi definido pelo National Council for Hospice and Specialist Palliative
Care Services [NCHSPCS] (1997 as cited in Hudson, Remedios and Thomas, 2010)
como “preocupagdo com o bem estar psicolégico e emocional do doente e da sua
familia/cuidadores, incluindo aspectos de auto-estima, adaptagdo a doenga e suas
consequéncias, comunicagdo, funcionamento social e relacionamentos.” Segundo
Hill, Paley and Forbat (2014), e ao contrario do que é pensado por muitos
profissionais, ndo é necessario estabelecer uma relacao de maior proximidade e
familiaridade com o doente e sua familia para prestar uma apoio psicossocial
eficaz. Este apoio pode ser prestado mesmo num espago de tempo curto.

3.5.1. Comunicacao

Uma comunicac¢do eficaz é a base que suporta os cuidados paliativos e outros
em que a morte ndo é eminente (Bernacki & Block, 2014). A comunicag¢do entre os
profissionais da ESCP e os doentes e familia baseava-se na honestidade e no
respeito pela vontade do doente. Esta comunicacao honesta implicava informar o
doente e familia sobre o prognostico da doenca. Apesar de ser uma tarefa dificil as
evidéncias demonstram que uma discussdao precoce com o doente acerca da
trajectéria da doenca e dos objectivos dos cuidados é benéfico para o doente
(Bernacki & Block, 2014). E muitos, quando manifestam vontade de o saber,
querem que lhes seja dito a verdade (Fried , Bradley & O’Leary, 2003). Por este
motivo a informac¢do dada ao doente e familia era sempre honesta mas na medida
em que o doente a solicitava, ndo impunham ao doente saber tudo acerca da sua
doenca e respeitavam a sua vontade. Quando comunicavam mas noticias ao doente
faziam-no seguindo as linhas orientadoras de algumas estratégias de comunicacdo
que, embora ndo sejam uma férmula aplicavel a todos os doentes, facilitavam a
tarefa de transmitir uma ma noticia (Back, Arnold, Baile, Tulsky & Fryer-Edwards,
2005). A manutencado da esperanca é um aspecto essencial na comunicacao de mas
noticias e nos cuidados paliativos (Olsman, Leget, Onwuteaka-Philipsen & Willems,
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2014). Neste aspecto a ESCP tinha o cuidado de manter uma esperanca realista
fazendo uma gestao da esperanca do doente e adequando-a a realidade.

Durante o periodo do meu estagio ndo foi feita nenhuma conferéncia familiar
formal, mas a familia era sempre envolvida em todas as decisdes relacionadas com
o doente. Este envolvimento ficou bem patente nas visitacdes domiciliarias em que
havia sempre algum elemento da familia presente e outros elementos (incluindo os
vizinhos) que muitas vezes deslocavam-se a casa do doente durante a visita da
ESCP. Apesar de ndo existir o aspecto formal de uma conferéncia familiar as
decisdes eram partilhadas entre profissionais, doente e familia. O que melhora a
qualidade dos cuidados prestados e valoriza os valores, preferéncias e prioridades
do doente (Steinhauser et al, 2000).

3.5.2. Capacitacdo e Envolvimento da Familia nos Cuidados

O envolvimento das familias nos cuidados é preconizado pela OMS. A familia
engloba todas as pessoas importantes para o doente e devem ser envolvidos na
tomada de decisdes, informados sobre tratamentos, e ter apoio apropriado para se
manterem em controlo (OMS, 2002).

0 objectivo da ESCP em ensinar as familias dos doentes é o de as capacitar para
prestar cuidados ao doente e permitir que este permaneg¢a em sua casa, com a
melhor qualidade de vida possivel, o maximo de tempo. Assim evitam-se
internamentos considerados desnecessarios.

Nesta capacitacdo da familia procura-se estabelecer uma parceria para que a
familia seja capaz de prestar cuidados de satde ao doente (Ward-Griffin &
McKeever, 2000). Uma forma de capacitar as familias para o cuidado do doente é
informando-a sobre a trajectdria da doenga, o controlo de sintomas, servigos a que
podem recorrer e sobre a medicagdo prescrita. Esta necessidade de informacdo é
maior em familias em meios rurais. Tal facto deve-se a distdncia a que se
encontram dos servicos de saidde. Em muitos casos apenas reconhecem esta
necessidade de informacdo quando estdo perante uma crise (Wilkes, White &
O’Riordan, 2000). O envolvimento da familia nos cuidados aumenta a sua sensagdo
de controlo sobre determinadas situagdes e aumenta a capacidade de se adaptar as
necessidades do doente, mas existe um risco de transferéncia de competéncias de
enfermagem para a familia. Esta transferéncia de competéncias, que ndao deviam
ser desempenhadas pela familia, pode gerar conflitos com a equipa e provocar
sentimentos de exaustdo, isolamento social problemas nas relagdes familiares
(Ward-Griffin & McKeever, 2000).

A capacitagdo e envolvimento das familias nos cuidados é uma tendéncia dos
servicos de saude actuais e entendida como uma boa pratica (Strajduhar, Funk,
Jakobxxon & Ohlén, 2010). Mas em servicos de saude com uma, cada vez maior,
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escassez de recursos existe o risco de delegar na familia tarefas e competéncias
que devia manter-se nos profissionais de sadde (Strajduhar et al., 2010; Ward-
Griffin & McKeever, 2000). Aos enfermeiros compete envolverem a familia nos
cuidados, independentemente do contexto em que o doente e a sua familia se
encontram inseridos (Davies & Steele, 2010).

Durante a visitagdo domiciliaria a enfermeira refor¢ava o ensino ao doente e a
familia sobre os cuidados a prestar, esclarecia duvidas e explicava os objectivos
dos cuidados e das alteragdes terapéuticas. Antevia, na medida do possivel, alguns
problemas que poderiam surgir e como a familia deveria actuar nessas situagoes. A
informacao disponibilizada era tanto oral como escrita. Desta forma capacitava os
cuidadores para a prestacao de cuidados e reforcava a autonomia dos mesmos.
Durante estas visitacdes domicilidrias fiz ensinos as familias e doentes, esclareci
duvidas e expliquei procedimentos e objectivos dos cuidados. Prestei cuidados
directos ao doente, como mudanca de pensos e administracdo de terapéutica por
diversas vias. Para refor¢ar alguma da informacao transmitida a ESCP deixava com
as familias e doentes panfletos sobre diversos temas (ANEXO C).

3.5.3. Claudicacao Familiar

Cuidar de um doente em fase terminal acarreta consequéncias para a saude do
cuidador, a nivel fisico, psicolégico e social. Estas consequéncias podem levar a
uma situacdo de claudicagdo familiar (Alvarez, Jiménez, Sobrino & Pérez, 2012). Na
literatura podem ser encontradas varias definicdes de claudicacdo familiar ndo
consensuais e este consenso tem especial importancia para se conseguirem
desenvolver estratégias de identificacdo, prevencao e intervencao (De Quadras et
al, 2003). Para De Quadras et al (2003) a claudicacdo familiar é: “A manifestagdo,
implicita ou explicita, da perda de capacidade da familia para oferecer uma resposta
adequada a procura e necessidades do doente devido a um esgotamento ou
sobrecarga.” Porque, segundo o mesmo autor, a expressao “incapacidade de
cuidar” ndo é totalmente correcta pois o cuidador foi capaz, até dado momento, de
cuidar e o que se verifica é uma perda da capacidade de cuidar. Uma avaliacao
psicologica precoce pode ser util para prevenir e detectar a sobrecarga do
cuidador e o risco de claudicacdo (Alvarez et al, 2012). E normal que cuidadores
em situacdo de claudicacdo familiar evidenciem sentimentos de ansiedade e
depressdo que podem ser avaliados utilizando escalas especificas para o efeito
(Alvarez et al, 2012). Segundo Gort et al (2003) a escala de Zarit é ttil na
identificacdo e acompanhamento da claudicacao familiar, no entanto qualquer
utilizacao de instrumentos de avaliacdo tem de ser acompanhada de uma avaliagdo
global, integral e multidisciplinar (Alvarez et al, 2012). A ESCP nio utilizava
qualquer instrumento de avaliacdo para o efeito mas identificava situacdes de
claudicacdo familiar nas visitas domiciliares que fazia. Quando identificava uma
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situacao de claudicacao familiar a melhor resposta era explorada com a familia e
podia passar por ter algum tipo de ajuda em casa, de forma ao doente poder
manter-se no domicilio, ou recorrer ao internamento para a familia, e em especial
o cuidador, poder descansar. Pois segundo Gort et al (2010) o internamento pode
melhorar a claudicacao familiar.

Caso Clinico I - Claudica¢do Familiar

Doente do género masculino, 62 anos de idade, raca caucasiana, consciente,
orientado no tempo e espago e colaborante. Com diagndstico de mesotelioma pleural
maligno.

Seguido pela ESCP no domicilio para controlo de sintomas: Astenia, anorexia,
febre, dispneia e dor. Tinha sido visitado pela ESCP na semana anterior que tinha
ajustado a medicagdo para a dor e dispneia.

Como cuidador principal tem a sua esposa que conta com a ajuda dos filhos (1
filho e 1 filha) e da nora quando estes ndo se encontram a trabalhar. No contacto
telefonico desse dia a esposa refere, a chorar, que tem mais dificuldades em cuidar do
doente e que os filhos também estdo a sentir mais dificuldades face as crescentes
necessidades do pai. Durante a visita, feita ainda no mesmo dia, constata-se que a
situagdo do doente é sobreponivel a da semana anterior. Durante a visita estdo
presentes a esposa, filhos e nora que referem sentir mais dificuldades e acreditar que
ndo vdo ser capazes de ter o doente em casa até que este morra. Acreditam que
estaria melhor cuidado no internamento e que ai eles poderiam acompanhd-lo sem
terem o “fardo” da prestagdo de cuidados.

A ESCP explorou outras alternativas ao internamento, por acreditar que o doente
ndo necessitava de cuidados que justificassem o internamento, a familia e doente ndo
se mostraram receptivos a nenhuma destas alternativas. O doente foi internado
ainda no mesmo dia por a ESCP ter identificado uma situagcdo de claudicagdo
familiar.

Neste caso a ESCP ndo utilizou nenhum tipo de instrumento de avaliagdo
padronizado para avaliar a existéncia de uma situa¢do de claudica¢do familiar, mas
nao tiveram duvidas de que estavam perante uma claudicacao familiar. Existia da
parte da familia uma manifestagdo explicita que ndo eram mais capazes de cuidar
do seu familiar doente, apesar de até ai terem sido capazes. Todos os elementos da
familia revelavam sinais de ansiedade e depressao, manifestadas através de choro
facil e expressdo verbal de sentimentos de tristeza e ansiedade. Ainda que nao
tenha sido aplicado nenhum instrumento de avaliacao ou realizada uma avaliagao
psicolégica os elementos da ESCP concluiram que esta situacdo se encaixava na
definicido de claudicagdo familiar. Na impossibilidade de se encontrarem
alternativas que permitissem ao doente continuar em casa e aliviar a sobrecarga
da familia optou-se pelo internamento. Para a ESCP o local de eleicdo para a
prestacdo de cuidados paliativos é o domicilio mas situacdes de claudicagao
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familiar integram os critérios de internamento da ESCP, de modo a aliviar a familia
e manter os cuidados de qualidade de que o doente necessita.

3.5.4. Luto

Em cuidados paliativos a morte é parte integrante da vida e é na vida que se
encontra o contexto da morte e do processo de luto (Quinn, 2005) e, recordando as
palavras de Kubler-Ross (2009) “A morte é ainda um acontecimento temido,
assustador, e o medo da morte é um medo universal ainda que nés pensemos té-la
dominado em tantos niveis.”. Como estipulado na definicdo de cuidados paliativos
da OMS, o apoio no luto é parte integrante dos cuidados paliativos (OMS, 2002).

Um processo de luto normal ndo é mais que uma reaccao adaptativa natural
ap6s uma perda e que é mais intenso apds a perda de alguém significativo (ORPEX,
2010a). Nem sempre se verifica uma situacdo de luto normal. Segundo Zahng, El-
Jawahri and Prigerson (2006) muitos termos diferentes foram ja utilizados para
descrever o fendémeno do luto complicado, tais como: luto patoldgico; luto
anormal; luto atipico e luto traumatico. Os critérios para luto complicado estao
dispostos no Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders V (Zahng et
al,2006). E caracterizado por uma incapacidade em se adaptar a vida na auséncia
do falecido. Existe uma saudade intensa pela pessoa que morreu e acredita-se ser
incapaz de alcangar uma sensacdo de satisfacdo no futuro sem a pessoa que
morreu. Uma pessoa que sofra de um luto complicado é incapaz de ultrapassar a
fase mais aguda do luto e de viver no presente (Zahng et al,2006).

Nao é considerado como um diagndstico mas esta clarificagio no DSM-V pode
auxiliar na identificagdo de pessoas em situagdo de luto complicado (Guldin, 2014).
No entanto existe uma falta de consenso sobre o que é o luto complicado e é,
também, necessario incluir numa definicado mais consensual as multiplas varia¢des
culturais relacionadas com a vivéncia do luto (Guldin, 2014). Segundo Guldin
(2014) até que tal definicdo seja estabelecida os profissionais devem trabalhar com
base na melhor evidéncia disponivel.

Para Guldin, Vedsted, Zacharie, Olesen and Jensen (2012) existe um elevado
ndmero de familiares, de doentes que morreram em cuidados paliativos, em risco
de luto complicado. Segundo Sealey, Breen, O’Connor e Aoun (2015) a
complexidade do processo de luto dos familiares de doentes que receberam
cuidados paliativos torna dificil decidir o que deve ser avaliado num despiste de
risco de luto complicado e qual o momento indicado para o fazer. Uma baixa
precisdo da avaliacao do risco de luto complicado feita pelos profissionais agrava
ainda mais o ndmero de familiares em risco.(Guldin et al, 2012). Segundo Sealey et
al. (2015) a avaliagdo do processo de luto deve ser feita em trés ocasides: antes da
morte, semanas ap6s a morte e 6 meses apds a morte, deve ser utilizado para o
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efeito um instrumento de avaliagdo adequado. Sealey et al. (2015) identificaram na
sua revisdo sistematica da literatura 19 instrumentos validados que podem ser
usados nos trés momentos referidos. Uma avaliacao precoce do risco pode aportar
beneficios aos cuidados a ter no acompanhamento no luto (Guldin et al,, 2012).

Para melhorar o apoio no luto o Observatorio Regional de Cuidados Paliativos
de Extremadura (ORCPEx) (2010a) desenvolveu um guia de cuidados no luto com
o objectivo de educar os profissionais de cuidados paliativos e de prevenir o
aparecimento de luto complicado. Na sua interven¢do a ESCP orientava a sua
pratica segundo o protocolo estabelecido no guia de luto do ORCPEx (2010a):

e “Registar os dados detectados em pessoas com risco de apresentar
dificuldades no processo de luto”;

o “Identificar necessidades, dificuldades e medos, detectando as pessoas com
risco de desenvolver um luto complicado e assim poder iniciar intervengdo
psicolégica especifica.”;

e “Gerir a informagdo de forma adequada durante o seguimento.”;

e “Prever a situagdo de agonia e ajudar a familia a encontrar o local onde o
processo se possa desenrolar de forma confortdvel e segura.”;

e “Contactar a familia por via telefénica as 72h apés a morte, com o
objectivo de apoiar afectivamente e permitir que expressem a vivéncia do
momento como ferramenta de catarse.”

e “Enviar uma carta de pésames entre a 12 e 22 semana apds a morte.”

e “Realizar um seguimento telefénico a 42 semana apds a morte.”

e “Referenciar para o psicélogo da ESCP, ou sem sua substituicdo para o
profissional adequado do Centro de Satide mental da sua Area de Satide
correspondente, através da sua Equipa de Cuidados Primdrios, em
qualquer das fases de sequimento, antes e depois da morte.”

Na aplicacdo deste protocolo tinham em conta os critérios que caracterizam o
luto complicado e era recomendado utilizar como instrumento de avaliagdo de
risco de luto complicado o Inventory of Complicated Grief adaptado ao castelhano
(ORCPEx, 20108; Garcia, Reverte, Garcia, Méndez & Prigerson, 2009).

3.6. Controlo De Sintomas

Em medicina e enfermagem um sintoma é entendido como subjectivo e sentido
pelo doente enquanto que um sinal é objectivo. O sintoma tem de ser comunicado
pelo doente, verbalmente ou ndo, para que outros o possam identificar (Nunn,
2014). A sua expressao passa por trés fases (Dalal et al, 2006):

1. Producgédo - causada principalmente pela doen¢a e nao pode ser medida
directamente;
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2. Percepcao - ocorre no sistema nervoso central e também ndo pode ser
medida directamente;

3. Expressdo - o elemento visivel que € avaliado e orienta as intervengoes.
Influenciado por mecanismos de coping e experiéncias anteriores.

Alguns dos sintomas com maior prevaléncia em doentes seguidos em cuidados
paliativos com diagndstico de cancro, SIDA, insuficiéncia renal, doenca cardiaca ou
Doencga Pulmonar Obstrutiva Crénica sdo a dor, dispneia e astenia. Em doentes
com estes diagndsticos podem atingir uma prevaléncia superior a 50% (Solano,
Gomes & Higginson, 2006).

Esta conclusdo coincide com aquilo que observei durante o estagio. Estes
sintomas, e outros como a obstipa¢do e problemas da cavidade oral, foram dos
sintomas mais referidos pelos doentes e familias. Por esse motivo neste
subcapitulo ndo abordarei todos os sintomas que podem ser controlados em
cuidados paliativos mas apenas aqueles que, na minha opinido, tinham maior
prevaléncia entre os doentes seguidos pela ESCP.

3.6.1. Dor

A dor é definida pela International Association for the Study of Pain [IASP]
(1994) como “Uma experiéncia sensorial e emocional desagraddvel associada a
lesdo tecidular real ou potencial, ou descrita em termos de tal dano.” Estima-se que
% dos doentes com cancro tém dores (Twycross, 2003) e a dor tem um efeito
negativo na qualidade de vida e nas actividades da vida diaria (Mendes,
Boaventura, Castro & Mendonga, 2014).

A sua correcta avaliacdo é o primeiro passo para o seu eficaz controlo. Existem
varios instrumentos para o efeito mas todos eles apresentam algumas limitacdes
(Hjermstad, Gibbins, Haugen, Caraceni, Loge & Kaasa, 2008). Deve ser feita uma
avaliagdo multidimensional de forma a identificar a etiologia da dor e conseguir
uma abordagem terapéutica racional e dirigida ao tipo de dor em causa (Fink &
Gates, 2010). Para além da intensidade da dor e de andlise dos exames
complementares de diagnostico os profissionais de saude devem questionar o
doente de varias caracteristicas da dor: pedir ao doente para descrever a sua dor
pelas suas palavras; o local da dor e se esta irradia para outro local; os factores
temporais da dor (se doif sempre, se a dor alivia e depois surge novamente); o que
agrava e alivia a dor e o impacto da dor na sua vida (Fink & Gates, 2010).

Para o controlo eficaz da dor intensa, de que muitos dos doentes em cuidados
paliativos padecem, o uso de opidides do terceiro degrau da escada analgésica da
OMS é essencial (National Institute for Health and care Excellence, 2012).
Constatei que em Espanha existem mais opidides disponiveis no mercado e em
formas de apresentacao mais variadas que em Portugal. Como sao exemplo a
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metadona, que os médicos da ESCP utilizavam para o controlo da dor neuropatica,
e o fentanil intranasal para o controlo da dor irruptiva.

Morley et al (2003) demonstraram que a metadona tem um efeito analgésico na
dor neuropatica em doentes ndo oncoldgicos, mas Nicholson (2013) concluiu que,
em doentes oncolégicos, a metadona tem um efeito analgésico semelhante ao da
morfina tanto na dor neuropatica como na dor nociceptiva.

Ainda que essenciais os opidides major ndo estdo isentos de efeitos
secundarios. Todos eles apresentam os mesmos efeitos secundarios mas com
frequéncia de apresentacdo e intensidade distintas (ORCPEx, 2011):

e Efeitos secundarios gastrointestinais - nduseas, vomitos e obstipacao.

e Efeitos secundarios Sistema Nervoso Auténomo - xerostomia, retencao
urindaria e hipotensao ortostatica.

e Efeitos secunddarios Sistema Nervoso Central - sonoléncia, alteracdes
cognitivas, alucinagdes, delirio, depressdo respiratéria, mioclonias e
hiperalgesia.

e Efeitos secunddarios cutaneos - prurido e sudorese.

A excepcido da obstipacdo todos os outros diminuem alguns dias apés o inicio
do tratamento (ORCPEx, 2011).

Destaco, ainda, a sindrome de Neurotoxicidade Induzida por Opidides (NIO)
causada pelos opidides e seus metabolitos. Produz um estado de
hiperexcitabilidade do Sistema Nervoso com alteracdes cognitivas, confusdo,
delirio, alucinagdes, mioclonias e hiperalgesia (Centeno & Bruera, 1999). Para o
seu tratamento Centeno e Bruera (1999) recomendam:

e Rotacdo de opidides - pela mudanca de opidide e seus metabdlitos
espera-se uma alteracdo dos efeitos secundarios mantendo a analgesia;

e Reducdo da dose ou suspensao do tratamento;

e Modulagdo circadiana - adaptar o tratamento ao ritmo circadiano de
nocicepc¢ao;

e Hidratacao - os metabdlitos dos opidides sdo hidrossoluveis e podem
acumular-se em doentes com insuficiéncia renal ou com deplecao de
volume;

e Psicoestimulantes - o uso de psicoestimulantes pode melhorar a
condi¢do cognitiva destes doentes.

O controlo da dor requer uma abordagem multidimensional. Pelo que as
medidas ndo farmacolégicas sdo essenciais e melhoram a qualidade de vida do
doente quando correctamente implementadas (Sapeta, 2003). As medidas nao
farmacoloégicas identificadas por Hokka, Kaakinen and Polkki (2014) na sua
revisdo sistematica da literatura foram:

e Massagens;

48



e Massagens com aromaterapia;

e Estimulacdo nervosa eléctrica transcutanea (TENS);

e Acupunctura;

e Aplicagdo de calor;

e Medidas cognitivas e comportamentais como relaxamento, distrac¢ao e
exercicios de visualizagao.

Segundo Hokka et al. (2014) ndo existe evidéncia suficiente para retirar
conclusdes sobre a eficacia da massagem no alivio da dor em doentes oncoldgicos.
Paley, Johnson and Bagnall (2015) numa revisdo sistematica da literatura
Cochrane concluiram que também nao existe evidéncia que demonstre os efeitos
benéficos da acupunctura no controlo da dor em doentes oncolégicos, apesar de
reconhecerem o seu uso neste tipo de doentes com o objectivo de aliviar a dor.
Uma outra revisdao Cochrane (Hurlow, Bennett, Robb, Johnson, Simpson & Oxberry,
2012) sobre o efeito da estimulagdo nervosa eléctrica transcutanea no controlo da
dor em doentes oncolégicos € inconclusiva devido a falta de estudos randomizados
controlados. Tal facto impede que sejam elaboradas recomendagdes sobre
tratamentos (Hurlow et al., 2012). Para Hokka et al. (2014) deve ser realizada mais
investigacdo, e mais rigorosa, acerca das medidas mencionadas acima e de outras
como os cuidados espirituais, hipnose ou estimulacao ultra-sénica. Também Paley
et al. (2015) e Hurlow et al (2012) concluiram que € necessario realizar mais
investigacdo sobre os efeitos e riscos da acupunctura e estimulacdo nervosa
eléctrica transcutanea.

A dor irruptiva é descrita como um episédio de curta duracdo e com uma
intensidade moderada a elevada, sem tratamento pode durar até 60 minutos e
atingir o pico da sua intensidade em 10 minutos (Davies, Porta-Sales et al, 2013).
Tem um efeito negativo na qualidade de vida e afecta as actividades da vida diaria,
(Davies, Dickman, Reid, Stevens & Zeppetela, 2013). A dor irruptiva oncoloégica
varia na sua etiologia, frequéncia, duragdo e previsibilidade o que leva a que o
controlo da mesma tenha de ser individualizado (Ballester & Garcia, 2015). Deve
ser controlada a dor basal, com medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas, e
prescrita medicacao de resgate adequada (Ballester & Garcia, 2015). Para Tormo
(2015) o fentanilo com pectina administrado por via intranasal é o opi6ide ideal
para o controlo da dor irruptiva oncolégica. Também em episédios de dor irruptiva
podem ser utilizadas medidas ndo farmacolégicas, como Davies, Porta-Sales et al
(2013) identificaram:

e Exercicio/movimento;

e Mudanga postural;

e Suporte fisico;

e Aplicacgdo de calor ou frio;

e Massagem;

e Estimulacdo eléctrica transcutanea;
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e Exercicios de relaxamento/visualizacao;
e Distraccao.

A ESCP apontava como uma vantagem o facto de disporem de um arsenal
terapéutico alargado pois assim conseguiam adequar e personalizar melhor o
tratamento para o controlo da dor. Apesar de a prescricdo ndao ser uma
competéncia da enfermagem o conhecimento dos farmacos usados para o controlo
da dor é fundamental para a identificacdo de alguns efeitos secundarios e sinais de
intoxicagdo por opidides. Também, e muitas vezes, sdo colocadas a enfermagem
duvidas acerca da medicagdo prescrita. Durante o estagio tive oportunidade de
esclarecer duvidas de colegas, doentes e familiares de doentes quer
presencialmente quer por via telefénica durante os contactos telefonicos
realizados antes de planear a actividade assistencial. Nos cuidados ao doente
despistei sinais de Neurotoxicidade induzida por opioides.

Durante o estagio pude desenvolver algumas medidas ndao farmacologicas para
o controlo da dor assim como fazer ensinos a familia acerca de algumas medidas
que podiam facilmente implementar, tanto em casa como no internamento.

Caso Clinico Il - Dor

Doente de 52 anos de idade, género masculino, raga caucasiana. Internado num
outro Hospital do complexo Hospitalar e diagnosticado com carcinoma gastro-
intestinal com metdstases hepdticas e carcinomatose peritoneal. Foi solicitada inter-
consulta a ESCP para controlo da dor. A data encontrava-se medicado com fentanil
Transdérmico e fentanil intranasal para a dor irruptiva.

Durante a anamnese foi identificada dor abdominal nociceptiva; nduseas;
vémitos; risco de oclusdo intestinal e suspeita de depressdo. O doente referia usar o
fentanil intranasal sempre que sentia algum desconforto abdominal (mais de 4 vezes
ao dia), pois este encontrava-se na sua banquinha de cabeceira o doente procedia a
sua auto-administragdo. Referia, também, uma sonoléncia excessiva apds utilizagdo
do fentanil intranasal.

Na recolha de dados adicionais junto da equipa do servigo onde se encontrava
internado ficou a suspeita de uso incorrecto do fentanil intranasal e possivel
sobredosagem do mesmo. A ESCP decidiu transferir o doente para uma das suas
camas para melhor avaliar o doente e titular a medicacdo opidide prescrita. A
transferéncia ocorreu ainda no mesmo dia e o médico de servigo no internamento
ajustou a dosagem da medicagdo.

No dia seguinte foi solicitada avaliagdo pela psicéloga do servico que avaliou o
doente e seguiu-o nos dias seguintes. Com a medica¢do devidamente ajustada foi
feito o ensino ao doente e familia sobre a administracdo correcta do fentanil
intranasal e foi solicitada a colaboragdo dos enfermeiros do servico de medicina
interna (onde se encontram as camas de internamento de cuidados paliativos) no
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sentido de serem eles a administrar o fentanil intranasal, conforme prescrigcdo
médica, e procederem ao registo do numero de tomas. Foi, ainda, feito ensino a
familia sobre algumas medidas ndo farmacolégicas que podiam ajudar a aumentar o
limiar de tolerdncia a dor.

Quando terminei o estdgio este doente ainda se encontrava internado no servigo
mas com uma melhoria significativa da dor e com menor recurso a doses de resgate.

Neste caso a pouca informagdo e conhecimento sobre a medicacdo opidide
prescrita por parte da equipa, onde o doente se encontrava inicialmente internado,
parece ter levado ao uso incorrecto da mesma e ao aparecimento de efeitos
secundarios da medicacdo. Penso ser demonstrativo que apesar de haver mais
medicacdo opiodide disponivel e formas de apresentacdo diversas é essencial, acima
de tudo, que os envolvidos na sua prescri¢do e administracao a conhegcam e saibam
como a utilizar correctamente. Assim o essencial ndo sera uma maior quantidade
de opidides disponiveis, se bem que se permite adequar melhor o tratamento ao
doente em causa, mas o seu uso correcto. Foi também um doente no qual se pode
explorar algumas medidas ndo farmacoldgicas para o controlo da dor e beneficiou
da intervencdo da psicéloga da equipa.

3.6.2. Obstipacao

A obstipacdo é dos sintomas, em cuidados paliativos, que mais incémodo pode
causar ao doente (Larkin et al, 2009) e pode ter uma prevaléncia de cerca de 54%
(Goodman, Low & Wilkinson, 2005). Contudo os profissionais de saide tendem a
atribuir uma baixa prioridade ao controlo da obstipa¢do (larkin et al, 2009). E
causada pelos opidides mas também por uma menor ingestao de liquidos e menor
mobilidade (Cherry, 2004) e para Bennet and Cresswel (2003) é necessario
explorar com os doentes estas outras causa de obstipacdo para além dos opidides.
Segundo Larkin et al (2009) os enfermeiros desempenham um papel crucial no
controlo da obstipacdo. Devido ao contacto permanente com os doentes podem
avaliar o risco de obstipacao, prevenir, e avaliar a eficacia do tratamento prescrito.
Devem por isso avaliar o seguinte (Larkin et al 2009):

e Quantidade e caracteristicas das fezes:

e Tempo que demora a evacuar;

e Diarreia;

e Continéncia e incontinéncia;

e Eficicia dos laxantes;

e Uso de tratamentos complementares;

e Dieta e ingestdo de liquidos;

e Satisfacdo com os factores ambientais (tais como a privacidade e
comodidade);
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e Necessidade de massagem abdominal.

Na pratica assistencial da ESCP a avaliacdo da obstipacdo era obrigatoria. Esta
avaliagdo era feita durante a avaliagcdo dos sintomas do doente questionando-o se
estava obstipado e em caso afirmativo deveria classificar a sua obstipacdo numa
escala numérica de 0 a 10. Se ndo fosse capaz de a classificar numa escala numérica
utilizava-se uma escala qualitativa. Os itens acima elencados faziam, também, parte
da avaliagdo. O médico completava esta avaliagdo com uma avaliacao fisica.

Avaliei a obstipacao em doentes como descrito acima e recorrendo, também, a
registos feitos por outros colegas no servigo de internamento.

Fiz ensinos sobre a prevencdo da obstipacdo. Nestes ensinos, para além de
explicar o uso correcto da medicagdo prescrita, eram exploradas medidas
alimentares com o doente e familia. Eram aconselhados alguns alimentos com
efeito laxante, desaconselhados alimentos obstipantes e recomendada a ingestdo
didria de, pelo menos, 1,51 de 4gua. Tentdmos sempre explorar as preferéncias do
doente e adequar a prevenc¢do da obstipacao de forma a que a alimentagao nao se
tornasse, também, uma causa de stress e ansiedade.

3.6.3. Astenia

A astenia pode ser entendida como uma diminuicao da capacidade de executar
tarefas fisicas ou psicolégicas (Sharpe et al, 1991). E o sintoma mais comum
associado ao cancro e a outras doencas progressivas (Yennurajalingam & Bruera,
2007). O seu controlo é dificil e complexo e requer uma abordagem, com medidas
farmacolégicas e ndao farmacologicas, baseada nas queixas do doente devido ao
caracter subjectivo e multidimensional do sintoma (Yennurajalingam & Bruera,
2007; Chan, Yates & McCarthy, 2011).

A astenia tem uma etiologia multipla onde se incluem factores fisicos como
caquexia, infec¢des, anemia, alteracdes neuroldgicas, alteracdes metabolicas e,
também, factores psicossociais (Yennurajalingam & Bruera, 2007; Chan, Yates &
McCarthy, 2011). Segundo Peters, Goedendorp, Verhagen, Graaf and Bleijenberg
(2014) existem sete factores psicossociais que podem afectar a astenia em doentes
oncologicos sem hipdtese de cura. Sao eles:

e Pouca capacidade de adaptacao;

e Ansiedade;

e (Capacidades cognitivas disfuncionais relacionadas com a astenia;
e Problemas do sono;

e Actividade fisica;

e Suporte social insuficiente;

e Humor depressivo.
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De todos estes factores os que se relacionam fortemente com a astenia e
contribuem individualmente para a gravidade da astenia sdo os problemas de sono
e 0 humor depressivo. A relacao entre estes factores e a gravidade da astenia pode
variar de individuo para individuo (Peters et al, 2014).

Na avalia¢do da astenia, para além de valorizar as queixas do doente, pode usar-
se um instrumento validado para o efeito. Estes instrumentos tém particular
importancia devido a interpretacdo que cada doente pode dar a palavras como
cansaco ou fadiga (Brown, Hurlow, Rahman, Closs & Bennet, 2010). Brown et al
(2010) demonstraram a eficacia do Brief Fatigue Inventory e do FACT F-fatigue
subscale na avaliacdo da astenia. Para Zeng et al. (2012) a ESAS pode ser um
instrumento de avaliacdo tdo eficaz como outros questionarios mais longo
especificos para a astenia.

O tratamento farmacolégico para a astenia pode incluir medicamentos como
corticosterdides, metilfedinato, acetato de megestrol, modafinil e L-Carnitina
(Yennurajalingam & Bruera, 2007). Nao existe um farmaco especifico para o
tratamento da astenia em doentes em cuidados paliativos. A amantadina
demonstrou alguns beneficios no alivio da fadiga em doentes com esclerose
multipla e o metilfedinato demonstrou alguns beneficios no alivio da fadiga em
doentes oncolégicos. No entanto ainda € necessario realizar mais investigacao
sobre estes farmacos para reforcar a evidéncia cientifica disponivel. E, também,
necessaria mais investigacdo sobre outros normalmente usados no controlo da
astenia como a dexametasona, donepezilo, carnitina e modafinil para provar a sua
eficacia no alivio da astenia pois a evidéncia actual ndo suporta o seu uso (Miicke et
al, 2015). A ESCP estava, a data do estagio, envolvida num estudo de ambito
nacional sobre a eficacia do metilfedinato no alivio da astenia.

Em doentes com anemia a astenia pode melhorar ap6s uma transfusdo
sanguinea, no entanto é uma solucdo mais invasiva e com riscos associados. E
dificil prever os resultados e estabelecer uma relacao directa entre a transfusao
sanguinea e a melhoria da astenia. Pois a sua etiologia é multifactorial e os doentes,
na maioria dos casos, encontrarem-se ja medicados para a astenia (Brown et al.,
2010).

Medidas ndo farmacolédgicas como exercicio fisico de baixa intensidade e com o
doente sentado, conservacdo de energia, habitos de sono regulares e intervencao
psicoldégica tém potenciais beneficios na melhoria da astenia. (Brown, Yates &
McCarthy, 2011). O exercicio fisico tem, ainda, um efeito positivo na melhoria do
estado fisico e psicolégico em doentes oncoldgicos. Exercicios com um efeito
anabolico que fortalecam musculos e ossos podem melhorar alguns dos efeitos
secundarios do tratamento do cancro e melhorar a qualidade de vida (Galvao &
Newton, 2005). Estas medidas devem ser propostas quando apropriadas aos
doentes em causa (Brown, Yates & McCarthy, 2011).
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3.6.4. Dispneia

A dispneia é “uma experiéncia subjectiva de desconforto respiratorio, que
consiste em sensagoes qualitativamente diferentes que variam na sua intensidade. A
experiéncia resulta de interacgdes de multiplos factores fisioldgicos, psicoldgicos,
sociais e ambientais, e pode induzir respostas secunddrias fisiolégicas e
comportamentais.” (American Thoracic Society [ATS], 1998). Como em qualquer
outro sintoma deve ser avaliada de uma forma sistematizada e identificada a sua
etiologia (Kamal, McGuire, Wheeler, Currow & Abernethy, 2011). Kamal et al
(2011) sugerem que uma abordagem racional da dispneia deve passar por:

1. Avaliagdo - com um dos varios instrumentos de avaliacdo ao dispor
como a Escala Visual Analégica, ESAS ou a Escala Numéria;

2. Diagnostico diferencial - identificar a causa provavel;

3. Plano de intervencdo - tratamento de acordo com a etiologia e
experiéncias prévias do doente;

4. Implementagao - o tratamento é experimentado pelo doente;

5. Monitorizacao e reavaliacdo - resultado da interveng¢do avaliado usando
a mesma escala que usada inicialmente.

As intervencdes em doentes com dispneia tém de conjugar medidas ndo
farmacoloégicas (actividade fisica moderada e cinesiterapia respiratoria) com
medidas psicolégicas (de controlo da ansiedade) e medidas farmacolégicas
(opidides e benzodiazepinas) (Currow, Higginson & Johnson, 2013). Currow et al
(2013) concluiram que a administra¢cdo de oxigénio em doentes ndo hipoxémicos
apenas tem vantagens em doentes com Doenca Pulmonar Obstrutiva Croénica
(DPOC), em doentes oncoldgicos ndo se verifica uma reducao da dispneia. Mas
Jaturapatporn, Moran, Obwanga and Amna Husain (2010) concluiram que doentes
a receber cuidados paliativos em casa percepcionam a administragdo de oxigénio
como tendo mais vantagens do que desvantagens.

Muitos dos doentes observados durante o estagio queixavam-se de dispneia. As
intervencoes da ESCP seguiam, de um modo geral, as linhas orientadoras descritas
acima. Era muito comum o recurso a opidides e benzodiazepinas para controlar a
dispneia em doentes oncolégicos. O motivo de se usar opidides e benzodiazepinas
era explicado ao doente e familia. Também era explicado que muitas vezes, a
observacao, poderia parecer que a dispneia e o esfor¢o do doente nao melhoravam
mas que o doente poderia sentir-se melhor pois tinha jaA uma percep¢do mais
reduzida da sua dispneia. O uso de oxigénio no domicilio era prescrito apenas a
doentes hipoxémicos ou com uma DPOC. Era sempre explorada a possibilidade de
implementar medidas nao farmacolégicas com o doente e familia. Algumas
medidas mais comuns preferidas pelos doentes passavam por: dormir sentados
num sofa; dormir com alguém a fazer companhia ou com uma luz de presenca;
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fazer esforcos fisicos moderados e ajustar as suas actividades de vida aos periodos
em que se sentiam melhor.

3.6.5. Cuidados a Cavidade Oral

Sdo varios e muito comuns os problemas orais que afectam os doentes em
cuidados paliativos, em especial os doentes oncolégicos. Estes problemas estdo
directa ou indirectamente relacionados com a doencga, podem ser causados por
tratamentos para a doenca, por uma doeng¢a concomitante ou uma combinagdo de
varios destes aspectos (Bagg & Davies, 2006). Alguns dos problemas orais que
afectam estes doentes sao (Wilberg, Hjermstad, Ottesen & Herlofson, 2012):

e Xerostomia;

e C(Candidiase oral;

e Dor;

e Dificuldades na ingestao de alimentos.

Para Gil (2014) os cuidados a boca tém os seguintes objectivos:

e Prevenir, curar ou melhorar o estado da boca;

e Diminuir ou eliminar dores e odores;

e Recuperar a sua fungao, paladar, apetite, degluticio e melhorar a
comunicacao;

e Prevencdo de infec¢es da cavidade oral e digestivas;

e Prevencdo das complicagbes resultantes dos  tratamentos
antineoplasicos;

e Minimizar o impacto psicologico, o isolamento e promover o
envolvimento familiar.

e Manutengdo da dignidade do doente.

Segundo Feio e Sapeta (2005) a xerostomia é a sensagdo subjectiva de boca
seca, pode ter uma prevaléncia entre 60 a 88% e em doentes em fase final de vida
tem uma etiologia multipla. Tem um forte impacto negativo também a nivel social
e psicoldgico por causar halitose, dor e dificuldade em falar (Feio & Sapeta, 2005).
Para avaliar correctamente a xerostomia deve perguntar-se ao doente se sente
boca seca e para quantificar essa mesma sensacdo através do uso de escalas (Feio
& Sapeta, 2005). Segundo Gil (2014) nao existe um instrumento consensual para a
avaliacao da xerostomia. A avaliacdo da cavidade oral complementa-se com uma
observacgao directa da mesma (Feio & Sapeta, 2005).

Devido a sua elevada prevaléncia em doentes em cuidados paliativos a ESCP
avaliava a cavidade oral de todos os doentes em todas as visitas domiciliarias e
diariamente em todos os doentes internados. A observagio procuravam-se
alteracdes da mucosa oral e perguntava-se aos doentes se sentiam alteragdes na
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humidade da boca, dor e alteragdes do paladar. A ESCP ndo usava um instrumento
padronizado especifico para a avaliagdo da xerostomia. Esta era avaliada como
todos os outros sintomas com recurso a uma escala numérica de 0 a 10 ou uma
escala qualitativa.

Muitas das medidas aplicadas, e ensinadas ao doente e familia, para prevenir
alteragdes da mucosa oral eram nao farmacoldgicas e um refor¢o da higiene oral.
Sao medidas simples e que todos os doentes podiam implementar em suas casa
como, por exemplo, os bochechos e ingestdo de cha de camomila com gotas de
limdo para aliviar a xerostomia. Eram aconselhados alimentos acidos para
estimular a producdo de saliva, higiene oral com pasta de dentes e escova e elixir
bucal sem alcool. Os doentes e familia, de uma forma geral, aderiam bem as
medidas recomendadas, de tal forma que mesmo durante o internamento era a
familia que continuava a fazer a higiene oral aos doentes que se encontravam
impossibilitados de o fazer por eles mesmos.

Ainda que Wilberg et al (2012) concluam que os profissionais de cuidados
paliativos necessitam de melhor formacao e praticas em relacdo aos cuidados orais
e que os doentes necessitam de melhores cuidados orais, acredito que a ESCP tinha
uma actuacdo e praticas de exceléncia na prevencao e controlo dos problemas da
mucosa oral.

3.6.6. Via Subcutanea

Com o objectivo de promover sempre o maximo conforto do doente a via de
administracdo preferida é a que causa menos incomodo ao doente e a mais
fisiologica (Kestenbaum et al, 2014). Na sua pratica, e na tentativa de maximizar o
conforto do doente, a ESCP seguia esta linha de orientacdo. Em situacdes em que o
doente ndo fosse mais capaz de deglutir, ou em que factores clinicos assim o
determinassem, a via de administracdo de medicacao seleccionada era a menos
incobmoda para o doente. No internamento, em caso de ndo ser necessario a via
intravenosa e o doente ndo possuir nenhum cateter venoso central totalmente
implantado, a via subcutanea era a seleccionada. Também Kestenbaum et al (2014)
concluem que ndo havendo outra via de administracao pré-existente, como um
cateter venoso totalmente implantado no caso de doentes que tenham feito
quimioterapia, a via subcutdnea é a via de eleicao.

Lopes, Esteves e Sapeta (2012) identificaram varias vantagens para o recurso a
via subcutdnea relacionadas com a organizagdo, profissionais, cuidador e doente.
Algumas delas sao:

e Recurso terapéutico alternativo eficaz;
e Facilidade de aprendizagem;
e Facilidade na sua manutencao e manipulacao;
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Controlo de intercorréncias e de emergéncias;
e Poucas complicagdes locais;

Seguranca;

Controlo sintomatico eficaz;

Prevenc¢ao da hospitalizagdo permitindo os cuidados domiciliarios.

Nao é, contudo, isenta de desvantagens. Algumas delas, segundo Lopes et al.
(2012):

e Necessidade de apoio técnico;

Dificuldades na manipulacao e manutencao;

Contra-indicagdes relativas;

Complicagdes locais;

Complicacdes major;
Incidentes.

Para Moreira (2010) e Esteves et al. (2012) as vantagens da utilizagdo da via
subcutanea sobrepdem-se as suas desvantagens devido a sua seguranca, baixo
custo e simplicidade inerentes a sua utilizacdo. As suas desvantagens sdo
previsiveis, pouco frequentes e conseguem-se ultrapassar facilmente (Esteves et al,
2012). E uma via de administracio que os cuidadores, quando educados para o
efeito e os com recursos necessarios, conseguem manusear e manter (Healey,
Israel, Charles & Reymond, 2012), pelo que é indispensavel a presenca de um
cuidador responsavel para manter a via funcionante (Menhaem & Shvartzman,
2010). E de realcar que, segundo Moreira (2010), a formagio dos profissionais de
saude na utilizagdo da via subcutanea, tanto para hidratagdo como para
administracdo de terapéutica, condiciona a sua utilizacdo no domicilio do doente.

Na pratica da ESCP esta via tem a sua maior utilidade nas situagées em que os
doentes estdo no domicilio, permitindo que seja administrada a medicagdo
necessaria para o controlo de sintomas e que os doentes possam morrer em casa. £
nestas situacdes que o envolvimento da familia nos cuidados ao doente, para além
de melhorar a qualidade de vida do doente, facilita o processo de luto (Moreira,

2010).

A via subcutanea pode ser usada para administrar medicacdo em bdlus ou de
forma continua. A ESCP conta com cateteres para via subcutanea com duas vias de
administracdo usava uma das vias para administracdo de medicagdo de forma
continua, através de um infusor elastomérico, e a outra via para administracdo de
resgate. Segundo Menhaem and Shvartzman (2010) a administracao de medicac¢ao
continua com recurso a este tipo de infusores é mais segura e acarreta menos
falhas técnicas, no domicilio, quando comparado com outros sistemas de infusao.
Menhaem and Shvartzman (2010) recomendam a utilizacdo de dois acessos
diferentes para administracao de medicacao continua e de medicagdo de resgate,
algo que a ESCP nao praticava. Pois apesar de o cateter possuir duas vias para
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administrar medica¢cdo o limen de saida era o mesmo para as duas e local de
absor¢do o mesmo também. A ESCP ndo tinha uma abordagem formal e
padronizada de ensino as familias dos doentes em que colocavam via subcutanea
mas durante o ensino eram abordados todos os aspectos relacionados com a
administracdo de medicagdo por via subcutanea e esclarecidas todas as duvidas.
No guia de via subcutanea (ORCPEx, 2010b) contavam com toda a informagdo
necessaria sobre o assunto e o mesmo era disponibilizado aos profissionais do SES.
De acordo com o disposto no guia clinico de via subcutdnea (ORCPEx, 2010b) os
farmacos de uso frequente por via subcutanea sao:

e Midazolam;

e Butilescopolamina;

e (loridrato de morfina;
e Metoclopramida;

e Dexametasona;

e Metoclopramida;

e Ceterolaco;

e Diclofenac;

e Metadona;

e Tramadol.

Como farmacos de uso ocasional (ORCPEx, 2010b):

e Levomepromazina;
e C(Clonazepam;

e Ondasetron;

e (Granisetron;

e Ranitidina;

e Omeprazol;

e Ocredtido;

e Furosemida;

e Fentanilo;

e (alcitonina.

Farmacos nao recomendados (ORCPEx, 2010b):

e Diazepam;

e Antibidticos (excepto ceftriaxone);
e Metamizol;

e (Cloropromazina;

e Fenobarbital.

Incompatibilidades (ORCPEx, 2010b):

e Midazolam + Dexametasona ;
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e Haloperidol + Dexametasona.

3.6.7. Ultimos Dias e Horas de Vida

Nao existe um consenso quanto a definicdo e duragdo da fase da agonia e o seu
tempo de duragdo (Benedetti et al, 2013). Consoante a literatura consultada esta
fase pode referir-se aos ultimos sete dias (Benedetti et al, 2013) ou as ultimas 48
horas (Adam, 2006). Assim a agonia refere-se aos ultimos dias ou horas de vida de
um doente. Benedetti et al (2013) identificaram uma série de fenémenos, assim
designados para evitar conceitos como sinais e sintomas muito associados ao
modelo biomédico, que caracterizam a fase da agonia. A maioria dos fen6menos
por eles identificados é de natureza fisica e psicolégica. Alguns fendmenos, da
longa lista elaborada por Benedetti et al (2013), que caracterizam a fase de agonia
sdo:

e Rapido deterioramento fisico;

e Palidez cutanea e alteragdes da circulacao periférica;
e Incapacidade de degluticao;

e Deterioracdo do estado de consciéncia;

e Perda de capacidades cognitivas;

e Agitacdo;

e Descontrolo de sintomas anteriormente controlados;
e Alteragdes na respiracao;

e Estertor;

e Doente comatoso ou semi-comatoso;

e Antria.

Reconhecer estes fendmenos é essencial para o correcto diagnéstico de uma
situagdo de ultimos dias e horas de vida (Ellershaw & Ward, 2003). No entanto
existem alguns obstaculos ao seu correcto diagnéstico, com implicacdes para os
cuidados prestados aos doentes em agonia (Carloto & Sapeta, 2011). Esses
obstaculos podem estar relacionados com a familia, ser intrinsecos ao doente e/ou
estarem relacionados com os profissionais de sadde. Dos relacionados com os
profissionais de saude a falta de formacao e experiéncia é dos principais
obstaculos (Carloto & Sapeta, 2011). Também para Ellershaw and Ward (2003)
esta relutancia em reconhecer que um doente se encontra numa situacao de
ultimos dias ou horas de vida é maior em profissionais que ndo tiveram formacao
relacionada com cuidados paliativos. De destacar que nos profissionais de saude
existe, ainda, uma cultura virada para uma vertente predominantemente curativa e
que a falta de protocolos de actuagdo também funciona como uma barreira para
uma eficaz identificacdo e orientacdo dos cuidados a prestar (Carloto & Sapeta,
2011).
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Nesta fase os cuidados a prestar tém como objectivo maximizar o conforto do
doente (Adam, 2006; Ellershaw & Ward, 2003). Para concretizar tais objectivos é
necessario uma identificacdo correcta das necessidades do doente e familia e
definir um plano de intervencdo adequado a cada situacdo em particular. Apés
implementacdo das medidas definidas é necessario uma avaliacdo e reavaliacao
constante do sucesso das mesmas e de alteracdes no estado do doente e familia
(Paiva, 2012). Os cuidados a prestar devem passar por (Ministerio de Sanidad y
Comsumo, 2008):

e Informar a familia e cuidadores sobre a proximidade da morte;

e Esclarecer duvidas da familia e cuidadores;

e Explicar o plano de cuidados;

e Revisdo da terapéutica e suspensao dos farmacos ndo essenciais;

e (Controlar os sintomas que surjam;

e Suspender intervencdes futeis, de acordo com a vontade previamente
expressa do doente;

e Valorizar as necessidades religiosas, psicolégicas e espirituais do doente
e cuidadores;

e Favorecer um ambiente de tranquilidade e intimidade que permita a
presenca da familia;

e Disponibilizar todos os recursos necessarios, tanto em ambiente
hospitalar como em casa.

A maioria das decisdes de fim de vida, que sdo todas as que tém um impacto
significativo sobre onde e como o doente morre, estdo relacionadas com a
alimentacao e hidratacdo artificiais (Raijmakers, Zuylen, Costatntini, Caraceni,
Clark, Simone et al, 2011). Muitos doentes oncoldgicos durante os seus ultimos
dias de vida apresentam uma redugdo na ingestao de alimentos e fluidos. Tal facto
deve-se a uma reducdo do metabolismo, perda de interesse na comida, disfagia,
entre outras causas (Cinocco, 2007). Agrava-se ao ponto de nos ultimos dias
apenas serem capazes de dar pequenos goles de fluidos (Claessens, Menten,
Schotsman & Broeckaert, 2014). Segundo Raijmakers, Zuylen, Costatntini,
Caraceni, Clark, Lundquist et al (2011) é comum os profissionais de saude
iniciarem alimentacdo e hidratacdo artificiais a doentes oncolégicos em fim de
vida. Contudo estas praticas tém um efeito reduzido no conforto e controlo de
sintomas do doente e, nesta fase, as intervengdes devem privilegiar o conforto do
doente (Raijmakers, Zuylen, Costatntini, Caraceni, Clark, Lundquist et al, 2011).

O trabalho da ESCP era, também, direccionado no sentido de permitir ao doente
morrer em casa, se fosse esse o seu desejo. Para que tal acontecesse a familia tinha
de estar capacitada para cuidar do doente e a casa tinha de ter condi¢bes que

permitissem ao doente permanecer no seu seio familiar até a morte. Segundo
O’Brien and Jack (2010) existem varias barreiras que impedem que o doente possa
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morrer em casa e que levam ao aumento do nimero de internamentos de doentes
em situacdo de ultimos dias ou horas de vida:

1. Falta de coordenacao das altas;

2. Dificuldade em providenciar os servicos e recursos necessarios;

3. O horario de trabalho das equipas domiciliarias desajustado com as
necessidades do doente e familia.

A ESCP coordenava as altas dos seus doentes com as equipas de cuidados de
saude primarios para que estas agendassem uma visita nos dias apés a alta.
Também era pratica comum da ESCP visitar o doente nos dias seguintes a alta.
Disponibilizava todos os recursos necessarios nesta fase da doenga, inclusivamente
medicacdo opidide e sedacdo paliativa. Durante as 24h as equipas dos centros de
saude estavam de prevencao para chamadas ao domicilio por parte destes doentes
e familias em caso de agravamento. A ESCP estava as 24h de prevencao para apoio
telefénico aos profissionais de saiide que atendiam os doentes em programa de
cuidados paliativos. As dificuldades e barreiras para que o doente pudesse morrer
em casa eram, assim, eliminadas pela ESCP e restantes profissionais envolvidos
nos cuidados ao domicilio. Ainda assim os profissionais da ESCP comentavam que
ocasionalmente os familiares contactavam o numero nacional de emergéncia
médica e que estes iniciavam manobras de reanimagdo ou outras invasivas e
desadequadas a condicao do doente. Durante o periodo do estagio a ESCP registou
um total de 35 6bitos, 16 dos quais se ocorreram no domicilio.

3.6.8. Sedacao Paliativa

Entende-se por sedac¢do paliativa o uso controlado de medicagdo com intuito de
induzir um estado de inconsciéncia com o objectivo de aliviar o sofrimento,
impossivel de aliviar de outra forma, e que é eticamente aceitavel para o doente,
familia e profissional de satde (Cherry, Radbruch & European Association of
Palliative Care, 2009). A ESCP segue as linhas orientadoras definidas pelo PRCPEx,
elaboradas apdés uma revisdao sistematica da literatura sobre o tema. Definem
sedacao paliativa como “a administracdo deliberada de fdrmacos, nas doses e
combinagdes requeridas, para reduzir a consciéncia num doente, com doenga
avang¢ada ou terminal, tanto quanto seja preciso para aliviar adequadamente um ou
mais sintomas refractdrios e com o seu consentimento explicito, implicito ou
delegado.” (PRCPEx, 2014). Os mesmos autores referem também que a sedacao
paliativa deve ser utilizada em contexto de ultimos dias de vida em que a morte é
eminente (PRCPEx, 2014). O mesmo entendimento tem a Associacdo Portuguesa
de Bioética [APB] (2010) nas suas guidelines sobre sedacdo em doentes terminais,
determinando que “O tempo até a morte pela doenca deve ser menor ou igual ao
tempo até a morte por desidratagdo induzida pela sedagdo paliativa.” (APB, 2010).
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Para Schildman e Schildman (2014) existe uma discrepancia nas definicdes de
sedacdo paliativa utilizadas e nas defini¢des de sintomas refractarios e sofrimento
insuportavel. De entre as nove guidelines analisadas por estes autores, entre as
quais se inclui a EAPC framework, apenas duas consideram o sofrimento
psicologico insuportavel como critério para sedagdo paliativa. Concluiram que as
guidelines analisadas diferem em muitos aspectos, tais como nas indicagdes e
processo de decisdo e que as questdes éticas relacionadas com a sedagdo paliativa
devem ser bem analisadas a explicadas durante esse processo (Schildman &
Schildman, 2014).

Os sintomas fisicos identificados que mais vezes obrigam ao uso de sedacdo
paliativa sdo o delirio, dispneia e dor. Menos comuns sdo a fadiga, agitacao, insonia,
nauseas e vomitos. Outro motivo para a sedacao paliativa pode ser o sofrimento
psicolégico ou existencial (Claessens, Menten, Schotsman & Broeckaert, 2008;
Cherry et al, 2009).

E, sem divida, uma terapia importante e necessaria em cuidados paliativos no
controlo de sintomas refractarios. Mas, devido ao potencial risco que representa,
deve ser usada dentro do que sdo os limites éticos para as boas praticas de modo a
ndo representar um perigo para o doente e profissionais de satide. Por estas razdes
é necessario definir linhas orientadoras para o uso da sedacao paliativa (Cherry et
al, 2009). A ESCP considera que para a sedagdo paliativa cumprir os critérios
éticos e legais deve (PRCPEx, 2014):

e Existir um sintoma refractario;

e Constar da histéria clinica a etiologia do sintoma, os tratamentos
desenvolvidos e a resisténcia aos mesmos;

e Os farmacos e doses devem ser ajustadas para diminuir a consciéncia o
suficiente. Deve manter-se uma monitorizacdo da resposta do doente
para se conseguir um controlo adequado do sintoma;

e Obter consentimento informado. Em casos que o doente nao esteja capaz
de dar o seu consentimento informado este deve ser procurado junto da
familia ou de alguém previamente delegado pelo doente. Procurar
envolver a familia na decisao;

e Avaliacdo interdisciplinar;

e Deve ser realizada por profissionais com formacao.

Uma das questdes éticas mais colocadas em relacdo a sedacdo paliativa diz
respeito ao suposto efeito sobre o encurtamento do tempo de vida do doente,
principalmente quando associada a uma suspensao ou nao iniciacao de
alimentacao e hidratacao artificiais (Claessens et al, 2008). Para Claessens et al
(2014) a sedacgdo paliativa pode aumentar ao longo dos ultimos dias e horas do
doente. Durante este tempo a ingestdo diminui para um minimo, no entanto a
quantidade de alimentos e fluidos ingeridos é idéntica a de doentes que nao sao
submetidos a sedagdo paliativa (Claessens et al, 2014). Nao existem provas que a
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sedacdo paliativa encurte o tempo de vida do doente (Claessens, Menten,
Schotsman & Broeckaert, 2008; PRCPEx, 2014). As decisdes relacionadas com
sedacgdo paliativa e suspensdo de alimentacao e hidratacao artificiais devem ser
tomadas em separado, uma ndo implica a outra, e decididas caso a caso (Claessens
et al, 2008; Claessens et al, 2014). Segundo a APB (2010) a sedacdo paliativa
continua até a inconsciéncia cumpre com o principio ético do duplo efeito pois, “a)
a acgdo em si mesma é boa (aliviar o sofrimento); b) o mal ndo é pretendido (ndo se
deseja a morte do doente); c) A boa consequéncia ndo é obtida através da md (o
alivio do sofrimento ndo implica a morte do doente); d) Existe proporcionalidade
entre o bem atingido e o mal efectuado”... (APB, 2010).

Segundo o protocolo de sedacao paliativa seguido pela ESCP (PRCPEx, 2014):

e A dose inicial de farmaco depende da exposicao prévia do doente a
opioides, idade, histéria de dependéncias, nivel de consciéncia prévio e
desejos do doente relacionados com a sedagao;

e Ajustar a dose mediante avaliacdo da sedagdo paliativa com escala para
o efeito, pedido do doente, persisténcia de dificuldade respiratéria e
sinais fisicos de sofrimento;

e Avaliar de forma rotineira a eficacia da sedagao com escala para o efeito;

e Registar em histéria clinica a resposta do doente a estimulos,
temperatura, secre¢des bronquicas, movimentos musculares
espontaneos e reac¢oes da familia;

e Proporcionar sempre presen¢a, compreensdao, privacidade e
disponibilidade.

Segundo Claessens et al (2008) o farmaco mais utilizado na sedagdo paliativa é
o midazolam, embora existam outros que também sdo usados. De todos os
farmacos aconselhados para a sedagdo paliativa o de eleicdo pela ESCP era o
midazolam. Recorriam a sedagao paliativa sempre que o doente necessitasse de tal,
e de acordo com os critérios clinicos e éticos estipulados no Guia de Sedagdo
Paliativa do PRCPEX, tanto no domicilio como no hospital. O recurso a sedagdo
paliativa no domicilio era frequente e para o sucesso desta intervencao contavam
com a articulacdo e colaboracdo das equipas de cuidados primdarios ao domicilio.
Utilizavam a via subcutanea e infusores de elastomeros cuja duracdo podia variar
de 24 horas a 96 horas, eram seleccionados de acordo com o progndstico de vida
do doente e com a disponibilidade da ESCP ou da equipa de cuidados primarios
efectuar a sua substituicdo. Tive contacto com esta realidade no segundo dia de
estagio cujo caso clinico passo a descrever.
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Caso clinico III - Ultimos dias e horas de vida, via subcutdnea e sedacdo
paliativa

Doente de 79 anos de idade, género masculino e raca caucasiana. Com o
diagndstico de glioblastoma. Solteiro, sem filhos e a viver em casa da irmd num
quarto preparado para o acolher e contava com o apoio de duas sobrinhas, também
presentes durante a visita da ESCP.

Prostrado e reactivo apenas a estimulagdo dolorosa.
Com sonda nasogdstrica para alimentagdo.

Algaliado e com diminuigdo do débito urindrio nas ultimas 24 horas. Com
dejec¢bes diarreicas que a familia associava a dieta completa isocaldrica
administrada em bdlus.

Apresentava estertor.
Karnofsky 10 e Barthel 0.

Foi diagnosticada uma situagdo de ultimos dias ou horas de vida. A familia foi
informada da situagdo em que o doente se encontrava. Visto jd esperarem a morte do
seu familiar hd muito tempo manifestaram o desejo que ele morresse em casa.

Foram esclarecidas duvidas quanto ao local de morte e proposta a familia iniciar
sedagdo paliativa. Apds esclarecidas todas as duvidas relacionadas com a sedagdo foi
obtido o consentimento da familia. Foi colocado um cateter subcutdneo de 2 vias
onde se colocou o infusor com a sedagdo paliativa e a sequnda via ficou livre para a
administragdo da terapéutica de resgate (morfina, butilescopolamina e midazolam).

Foi feito o ensino a familia sobre o manuseamento da via subcutdnea e
administragdo de medicagdo de resgate. Durante este ensino fomos contactados pelo
enfermeiro do centro de satide para saber quais as indicagées da ESCP para o doente,
apds uma breve explicagdo sobre o estado do doente e a intervengdo proposta este
deslocou-se rapidamente ao domicilio do doente. Ai demonstrou ter bons
conhecimentos sobre cuidados paliativos e os objectivos dos cuidados ao doente em
causa, mostrou toda a disponibilidade para ir substituir o infusor e tomou
conhecimento da medicagdo de resgate prescrita.

A familia foi, ainda, esclarecida quanto a inutilidade de manter a alimentagdo e
hidratagdo artificiais. Contudo foi notdério um aumento da ansiedade relacionada
com a ndo alimentagdo do doente. Com o objectivo de reduzir a ansiedade da familia
a ESCP deu indicagbes que poderiam continuar a administrar dgua em pequenas
quantidades, e em quantidade total didria inferior ao que administravam até a data,
pela sonda nasogdstrica.

Fomos contactados durante a manhd do dia seguinte pelo enfermeiro do centro
de satide para nos informar da morte deste doente durante a noite.
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Dado o conhecimento e forma¢ao da ESCP ndo houve qualquer dificuldade em
reconhecer a fase de agonia em que este doente se encontrava e adequar os
cuidados e medicacdo as necessidades do doente e familia. A comunicac¢do foi
dirigida essencialmente a familia, dado o estado de prostracdo do doente, e aqui foi
fundamental da espaco a familia para expressarem as suas duvidas e desejos
quanto ao local de morte do seu familiar.

Foram muitas as ocasides em que fiquei deveras surpreendido pelo
conhecimento tdo generalizado sobre cuidados paliativos demonstrado pela
populacdo e pelos profissionais de saude, pela articulacdo com as equipas dos
centros de sadde e pela disponibilidade das mesmas. Mas mais ainda pela
disponibilidade e espirito de entrega da familia que se tornava numa extensdo dos
profissionais de saude e garantia, sempre que havia condi¢coes, que o doente
morresse em casa. Neste caso em particular a familia ja tinha sido informada
anteriormente sobre a evolucao da doenca e acerca dos sinais que demonstravam
que o seu familiar se encontrava nos seus ultimos dias de vida. Manifestavam
sentimentos de tristeza mas ao mesmo tempo algum alivio pelo fim do sofrimento
do seu familiar. A medicacdao opidide foi encarada pela familia e enfermeiro do
centro de saide com toda a normalidade e sem qualquer preocupacao relacionada
com muitos dos mitos associados aos opidides. A sedacdo surtiu o efeito
pretendido, segundo a informacao transmitida no dia seguinte pelo enfermeiro, o
doente morreu sem aparente descontrolo de sintomas e a familia ndo apresentava
sinais de risco de luto complicado.

A ESCP acompanhava este doente e familia ha algum tempo e penso que este é
um exemplo do excelente trabalho por eles desenvolvido que culmina com a morte
do doente no seio de uma familia preparada para cuidar dele, preparada para o
luto, sem sofrimento para o doente e com o envolvimento de outros profissionais
de saude de referéncia para a familia.
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4. Projecto de Intervencao

No presente capitulo descrevo pormenorizadamente o projecto de intervengao,
onde constam: a caracterizacdo do servico onde o projecto foi desenvolvido; a
identificacdo da area problema e justificacio da mesma; avaliacdo da formagao;
desenvolvimento do projecto de intervencao.

4.1. Caracterizacao do Servico

Inaugurado durante o ano de 2011 e integrado na RNCCI contava até 01 de
Junho de 2015 com as valéncias de convalescen¢a e cuidados paliativos. Ocupava
todo o sétimo piso do Hospital Doutor José Maria Grande. Na ala direita com 18
camas de convalescenca distribuidas por 8 quartos duplos e dois individuais. Na
ala esquerda existiam quatro quartos individuais de convalescenca e cinco quartos
individuais de cuidados paliativos. Ainda na ala esquerda situava-se uma sala de
acolhimento, uma sala de convivio e refeitorio dos utentes. A 1 de Junho de 2015 a
valéncia de convalescencga foi encerrada e ficou a funcionar apenas a valéncia de
cuidados paliativos com uma capacidade de internamento alargada a 9 camas, das
quais 5 estdo integradas na RNCCI. A equipa multiprofissional esta, actualmente,
adaptada a esta realidade, assim é composta por: 2 médicos; 9 enfermeiros; 8
assistentes operacionais; 1fisioterapeuta; 2 psicélogas (ambas a tempo parcial); 1
assistente social; 1 assistente espiritual (capeldo) e 1 administrativa.

A EIHSCP iniciou fun¢des durante o ano de 2014. Presta apoio aos restantes
servicos do hospital na area dos cuidados paliativos através de consultoria e
acessoria, avaliacdo de doentes e prestacao de cuidados directos ao doente,
referenciacdo de doentes com necessidades de cuidados paliativos para servigos da
RNCCI e funciona de acordo com o disposto no despacho nimero 10429/2014.
Esta equipa é composta por todos os profissionais do servigo. Na mesma data foi
aberta a consulta externa de cuidados paliativos.

Desde 2011 até final de 2014 assistimos a 204 doentes e suas familias. Destes,
cerca de 87% tinha diagndstico oncolégico e nenhum tinha sido referenciado com
o diagndstico principal de AVC.

Tendo em conta o futuro desenvolvimento do servico de cuidados paliativos e
um aumento do conhecimento de profissionais de outros servicos sobre os
cuidados paliativos considero razoavel esperar que a colaboragdo dos nossos
servicos seja cada vez mais solicitada e para doentes com diagnosticos mais
diversificados. Assim é conveniente preparar toda a equipa para responder
eficazmente as necessidades dos doentes.
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4.2. Desenvolvimento do Projecto de Intervencao

O projecto de intervencdo foi desenvolvido durante os meses de Margo e Abril
de 2015. O projecto encontrava-se estruturado em duas fases e tinha como base
tedrica a revisdo sistematica da literatura realizada no mé6dulo de investigacao. A
primeira fase do projecto de intervencao foi dirigida a equipa multiprofissional e
consistiu em preparar a equipa para trabalhar com estes doentes através de uma
formacdao em servigco. A segunda fase visava a elaboracdao de um protocolo de
actuacdo para a avaliacdo de doentes pdés-AVC referenciados para a EIHSCP e
divulgacao dos critérios de referenciacao de doentes pds-AVC para cuidados
paliativos.

Para poder avaliar os procedimentos efectuados e melhorar a pratica (Capelas,
Vicuna & Coelho-Rosa, 2011; Ferris, Gunten, Emanuel, 2001) definiu-se um
indicador de qualidade directamente relacionado com a area tematica: “Avalia¢do
e registo dos problemas com instrumentos estandartizados e validados (48h)”.
Este pode servir como um instrumento da melhoria dos cuidados mediante uma
melhoria dos registos, coordenacdo da equipa, optimizacdo do controlo
sintomdtico e consisténcia dos diversos cuidados (Capelas et al, 2011). Os
instrumentos a utilizar foram seleccionados pela equipa multidisciplinar apoés a
formacao em servigo e descritos mais a frente neste relatorio.

Uma analise SWOT permitiu-me identificar os factores internos e externos que
contribuem de forma favoravel e desfavoravel para o sucesso do projecto. Em
relacdo ao servico onde exerco funcoes identifiquei como pontos fortes uma
equipa interdisciplinar jovem e motivada; partilha na tomada de decisdes dificeis.
Como pontos fracos um reduzido numero de elementos na equipa
interdisciplinar; possivel sobrecarga de trabalho; sentimentos de exaustdo.
Relacionados com o ambiente externo existem oportunidades de estender os
cuidados paliativos a doentes com outros diagndsticos; formar outros profissionais
em cuidados paliativos; melhorar os cuidados a doentes pds-AVC com
necessidades em cuidados paliativos. As ameagas passam por um aumento
excessivo da procura; referenciacdo de doentes sem critérios para cuidados
paliativos.

Assim um indicador de qualidade seria usar instrumentos estandartizados e
validados na avaliacdo das necessidades em cuidados paliativos do doente pds-
AVC. Sendo um indicador de processo define-se um standard de 80% a atingir em 3
anos, com crescimento de 5% por ano e o processo dos doentes como fonte de
dados para avaliacao do standard.

Para o sucesso do projecto definem-se ac¢des a desenvolver a curto, médio e
longo prazo. As acg¢des a curto prazo, e numa primeira fase procurou-se a melhor
evidéncia sobre as necessidades de cuidados paliativos do doente pds-AVC
apresentada no capitulo seguinte, e depois centraram-se na intervencao junto da
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equipa interdisciplinar do servico através de formag¢ao em servico sobre as
necessidades em cuidados paliativos do doente pés-AVC e sobre alguns
instrumentos de avaliacdo em cuidados paliativos. A médio prazo serido definidos,
pela equipa multiprofissional, e divulgados os critérios de referenciacdo de
doentes pds-AVC para cuidados paliativos; elaborados protocolos de actuagado
relacionados com os doentes pos-AVC. A longo prazo manterei actualizada a
evidéncia cientifica sobre o tema; sera avaliada a referenciacdo de doentes pos-
AVC; sera avaliada a ajustada a avalia¢cdo das necessidades dos doentes p6s-AVC e
dos protocolos de actuagao.

Os objetivos gerais da formagdo em servico foram os seguintes:

e Compreender as necessidades em cuidados paliativos do doente pos-
AVC;

e Reconhecer os doentes p6s-AVC como uma das populagdes alvo dos
cuidados paliativos.

Como objetivos especificos:

e Identificar as necessidades em cuidados paliativos do doente pds-AVC,
mediante analise em grupo de um caso clinico;

e Sintetizar as necessidades em cuidados paliativos dos doentes p6s-AV(;

e Sintetizar as necessidades em cuidados paliativos dos familiares dos
doentes pos-AVC.

A formagdo em servigo foi desenvolvida de acordo com o plano pedagogico
incluido em apéndice (Apéndice 3). Foi utilizada uma apresentacao em Powerpoint
(Apéndice D) e discutido um caso clinico sobre o tema em formacao (Apéndice E).
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5. Revisao Sistematica Da Literatura

5.1. Introducao

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é definido pela Organizagdo Mundial da
Saude (OMS) como “sindrome clinico de desenvolvimento rdpido de défice cerebral
focal (ou global..) que dura mais de 24 horas (a ndo ser que interrompido por
cirurgia ou morte) sem outra causa aparente que ndo a vascular”, OMS (2006).
Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica desde 2007 que a mortalidade
por AVC tem vindo a diminuir embora continue a ser a maior causa de morte em
Portugal (Direc¢do Geral da Saude [DGS], 2013; Instituto Nacional de Estatistica
[INE], 2014). Entre 20% a 30% dos doentes com AVC morrem durante o primeiro
meés (Department of Health 2007), periodo considerado como a fase aguda do AVC
e cerca de 50% dos doentes com AVC morre durante o primeiro ano apds o
internamento (Roberts & Goldcare, 2003). A maioria dos doentes p6s-AVC que
morre em casa vive os ultimos meses de vida dependente de outros e com varios
problemas fisicos e cognitivos (Young, Rogers & Addington-Hall, 2008). Ja em 1996
os doentes pds-AVC foram identificados como uma populacdo alvo de cuidados
paliativos (The American Academy of Neurology Ethics and Humanities
Subcommittee 1996), que podem ser um complemento aos cuidados e melhorar a
qualidade de vida dos doentes e seus familiares (American Heart
Association/American Stroke Association, 2014).

Segundo a OMS os Cuidados Paliativos ...”melhoram a qualidade de vida dos
doentes e das suas familias que enfrentam os problemas associados com doencas
que colocam em risco a vida, pela prevencdo e alivio do sofrimento, por meios de
identificacdo precoce e avaliagao rigorosa, e tratamento da dor e outros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais.” (OMS, 2002). Devem ser integrados numa fase
inicial da doenca, integrados com terapias curativas e ndo apenas quando se
verifica o insucesso dessas terapias curativas (OMS 2002). Devem, também, ser
prestados com base nas necessidades dos doentes e ndo nos seus diagnosticos
(Skilbeck & Payne, 2004). Tais perspectivas abrem o campo da prestacdo dos
cuidados paliativos para la das doencas oncolégicas sem hipotese de cura e
incluem na populagdo alvo doentes com patologias como: SIDA; doencgas
neuroldgicas; insuficiéncias de 6rgdao em estadio avancado; deméncias e muitos
doentes pés-AVC (Neto, 2003). Num estudo elaborado por Chahine, Malik and
Davisl (2008) os doentes com patologias neuroldgicas ou neurocirdargicas
constituiram o segundo maior grupo de doentes seguidos por uma equipa de
cuidados paliativos e dentro do qual a maioria eram doentes p6s-AVC.

Apesar do reconhecimento que estes doentes podem beneficiar de cuidados
paliativos Stevens, Payne, Burton, Addington and Jones (2007) concluiram que era
ainda necessario criar instrumentos de avaliacdo de necessidades, realizar mais
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investigacdo sobre as necessidades destes doentes, diferenciar as necessidades dos
doentes em fase aguda e pds aguda e sobre as experiéncias das familias. Muitas das
necessidades de investigacdo referidas parecem estar ainda por colmatar
(American Heart Association/American Stroke Association 2014).

O objectivo desta revisao sistematica da literatura é identificar as necessidades
em cuidados paliativos dos doentes p6s-AVC, através de uma pesquisa de trabalhos
publicados sobre o tema ente 2007 e 2013. O horizonte temporal foi assim definido
por 2007 ser o ano apos a criagao da RNCCI e que em Portugal comecaram a
aumentar o numero de servicos de cuidados paliativos e outras tipologias para dar
resposta, entre outros, a doentes pds-AVC.

5.2. Metodologia

A presente Revisdo Sistematica da Literatura é um trabalho de investigacdo
qualitativa e assente na metodologia cientifica. Foi efectuada uma pesquisa
baseada numa equac¢do de pesquisa para encontrar resposta a pergunta central.
Foram definidos critérios de inclusdo e exclusdo seguidos de um exame critico a
diversas publicacdes sobre o tema em investigacdo. A informacdo contida nos
trabalhos analisados foi posteriormente sintetizada e categorizada.

e (Questao central:

O Quais as necessidades em cuidados paliativos do doente poés-
AVC?

e Foi, também, elaborada uma questao de orientacao:

o Como avaliar as necessidades em cuidados paliativos de um
doente pds-AVC e quando referenciar?

e Objectivo principal:

o Identificar as necessidades em cuidados paliativos do doente pos-
AVC.

e (ritérios de inclusao:

o Estudos qualitativos ou quantitativos sobre as necessidades em
cuidados paliativos do doente adulto pés-AV(C, internado em
servico de agudos ou em servico de cuidados paliativos ou no
domicilio publicados entre 1 de Janeiro de 2007 e 31 de
Dezembro de 2013.

e (Critérios de exclusdo:

o Estudos pediatricos. Estudos sobre necessidades fora do ambito
dos cuidados paliativos ou em que as necessidades em cuidados
paliativos dos doentes p6s-AVC nao fossem distinguidas das de
doentes com outras patologias.
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A recolha de informacgdo obedeceu ao seguinte protocolo de investigacao:

Tabela 4. Protocolo de investigacao

Palavras-
Chave
p Participantes Quem foi Doentes pos-AVC; familiares;
estudado? equipa multidisciplinar
Intervengdes 0 que foi feito Avaliacdo das necessidades;
Identificacao das
I necessidades;
Avaliacao de critérios de
referenciacao
©) Comparagdo Podem existir ou Quais?
e Palliative care;
Outcomes Resultados, efeitos | Identificacdo das necessidades stroke;
ou consequéncias em cuidados paliativos do cere.brovascular
doente p6s-AVC; Avaliagio das | accident; needs.
0 necessidades em cuidados
paliativos do doente p6s-AV(;
Referenciacdo do doente pos-
AVC para cuidados paliativos.
D Desenho do Como foi recolhida Estudo qualitativo: revisao
Estudo a evidéncia sistematica da literatura

Utilizando a equacgdo de pesquisa “palliative care AND stroke OR cerebrovascular
accident AND needs NOT child*”, foram pesquisadas as seguintes bases de dados:

Biblioteca do conhecimento online B.On; BioMed Central; CINAHL® Complete;
Cochrane Controlled Trials Register; Cochrane Database of Systematic
Reviews; ERIC (EBSCO); MEDLINE Complete; MedicLatina; Nursing & Allied
Health: Comprehensive Edition; PubMed; Wiley. Utilizou-se também o motor de
busca Google.

Foram pesquisados os repositérios cientificos da Escola Superior de Satude Dr.
Lopes Dias; Instituto Politécnico de Viana do Castelo; Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto; Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa e
Universidade Catdlica.

5.3. Resultados

Apos leitura do resumo foram seleccionados 14 artigos e uma dissertacao de
mestrado. Depois de uma leitura dos trabalhos selecionados 3 artigos foram
excluidos.
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Dos 12 estudos que cumpriam os critérios de inclusdo 6 foram elaborados no
Reino Unido, 3 realizados nos Estados Unidos da América, 1 no Canad4, 1 na Suica
e 1 em Portugal, sendo este ultimo uma dissertagio de mestrado em Cuidados
Paliativos. Dos estudos de origem Inglesa 4 compdem um conjunto de trabalhos
realizados no sentido de melhorar a resposta aos doentes po6s-AVC com
necessidade de cuidados paliativos.

Os participantes nos estudos em anadlise sdo doentes p6s-AV(C, familiares e/ou
cuidadores informais de doentes p6s-AVC e equipas multidisciplinares

Quanto aos anos de publicacao dos artigos em analise 1 foi publicado em 2007;
1em 2008; 1 em 2009; 4 em 2010; 1 em 2011; 2 em 2012; 2 em 2013.

N2 de Estudos
O R N W b U1 O N

Pais de Origem

B Reino Unido W Estados Unidos da América ™ Canadd M Suica ™ Portugal

Figura 1. Distribuicdo dos estudos por pais de origem
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Figura 2. Distribuicao dos estudos por ano de publicacao
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5.4. Avaliacdo e Referenciacao para Cuidados Paliativos

A referenciagdo precoce de doentes p6s-AVC é condicionada pelo conceito que
muitos profissionais tém do que sao os cuidados paliativos. Assim como por
duvidas relacionadas com as trajectérias da doenca até a morte, quando iniciar
cuidados paliativos e intervenc¢des paliativas durante a fase aguda do AVC. Muitos
créem que os cuidados paliativos destinam-se apenas aos doentes em fim de vida e
com prognostico reservado, relacionando este tipo de cuidados com medidas
passivas de cuidados e de suspensdo de intervengdes destinadas a doentes agudos
(Burton & Payne, 2012). E importante definir quais os doentes pés-AVC que
poderdo beneficiar de cuidados paliativos e qual o momento em que devem ser
referenciados (Stevens et al., 2007).

Para Holloway et al. (2010) as necessidades dos doentes pds-AVC variam
conforme o tipo de AVC e diferem das necessidades de doentes com outros
diagnosticos normalmente seguidos por uma equipa de cuidados paliativos. Estes
doentes tém menos sintomas fisicos e psicolégicos do que outros doentes seguidos
em cuidados paliativos, mas maior probabilidade de morrer no hospital e graus de
dependéncia superiores. Os sintomas identificados sdo potencialmente causadores
de um elevado sofrimento (Mazzocato Michel-Nemitz, Anwar & Michel, 2010), pelo
que os cuidados paliativos devem ser integrados precocemente para aliviar o
sofrimento e facilitar decisdes de fim de vida (Holloway et al, 2010).

Um estudo retrospectivo realizado por Young et al. (2008), com familiares de
doentes pds-AVC que passaram os ultimos trés meses de vida em casa, demonstrou
que durante este periodo os doentes apresentam menor capacidade fisica e mental
e, consequentemente, maior dependéncia dos familiares e/ou cuidadores
informais. Existe, também, um agravamento dos sintomas sentidos pelos doentes e
familiares. Embora Young et al. (2008) sejam da opinido que as suas conclusdes
ndo podem ser generalizadas, o grupo em estudo apresentava necessidades em
cuidados paliativos ndo identificadas atempadamente e consequentemente ndo
atendidas.

Burton, Payne, Addington-Hall and Jones (2010) sugerem que uma forma, ainda
que inicial, de identificar doentes pds-AVC com necessidades em cuidados
paliativos passa pela utilizacdo de um instrumento de avaliagdo como a Sheffield
Profile for Assessment and Referral to Care (SPARC) a todos os doentes que com
um score total de menos de 15 no indice de Barthel. A SPARC nao é um indicador
quantitativo que demonstra uma necessidade de referenciacao para cuidados
paliativos mas sim um instrumento de auxilio na decisao (Burton et al. 2010).
Mazzocato et al. (2010) aferiram a gravidade do AVC pela aplicacao da Nationial
Institutes of Health Stroke Scale e posteriormente avaliaram sintomas com a
Edmonton Symptom Assessment Scale. Holloway et al. (2010) avaliaram a
capacidade funcional dos doentes com a Palliative Performance Scale.
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Para Burton et al. (2010) as necessidades identificadas no seu estudo nao sado
exclusivas de cuidados paliativos e ndo obrigam a uma integracdo de cuidados
paliativos em servicos de agudos ou transferéncia de doentes para servicos de
cuidados paliativos, mas devem fazer os profissionais de sadde considerar
questdes relacionadas com cuidados paliativos. A incapacidade de comunicar pode
levar ao ndo reconhecimento e ao ndo controlo de sintomas (Mazzocato et al.,
2010). Burton et al. (2010) referem que os factores que influenciaram os scores da
SPARC foram: idade; grau de dependéncia do doente; género feminino e
comorbidades.

San Luis, Staff, Forunato and McCullough (2013) identificaram no seu trabalho,
numa amostra de 236 doentes com AVC isquémico da artéria cerebral média em
que 79 foram precocemente transferidos para cuidados paliativos, que a disfagia
“especificamente a gravidade da disfagia e a incapacidade de ser avaliado na
primeira avaliagdo da degluticdo devido a letargia, influenciam uma transigcdo
precoce para cuidados paliativos” (San Luis et al. 2013: 4), verificando-se que 34%
dos doentes transferidos para cuidados paliativos encontravam-se nesta situagao.
Mazzocato et al. (2010) identificaram no seu trabalho os seguintes motivos de
referenciacdo para cuidados paliativos: estado geral do doente (81%); controlo de
sintomas (12%); questdes éticas relacionadas com nutricdo e alimentacao
artificiais (10%); planeamento da alta (7%); e 4 doentes foram referenciados por
dois motivos. Holloway et al. (2010) destacam que, comparados a doentes com
outros diagnoésticos, os doentes pds-AVC eram mais frequentemente referenciados
para decisdes de fim de vida do que para controlo de sintomas.

Holloway et al. (2010) defendem que os cuidados paliativos aos doentes pos-
AVC devem ser encarados como um complemento para o alivio do sofrimento e
facilitacdo das decisdes de fim de vida e integrados com cuidados curativos e de
reabilitagdo e ndo apenas uma alternativa a estes. A incerteza de quando
referenciar continua a privar muitos doentes de beneficiarem de cuidados
paliativos. Apesar das dificuldades e duvidas sentidas, no Reino Unido, os cuidados
paliativos sdo ja uma parte integrante dos cuidados aos doentes com AVC em fase
aguda (Gardiner, Harrison, Ryan & Jones 2013). Contudo Duarte (2011) conclui na
sua tese de mestrado que “a fundamentagdo cientifica dos Cuidados Paliativos na
fase aguda do Acidente Vascular Cerebral é fraca se é que existe” (Duarte 2011: 74),
dada a natureza retrospectiva da maioria dos estudos realizados. Burton and
Payne (2012) sugerem que futuras investigacdes devem centrar-se nas
dificuldades sentidas em identificar quando os doentes com AVC necessitam de
intervencoes paliativas.
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5.5. Controlo de Sintomas

5.5.1 Sintomas fisicos

A dor pode afectar cerca de 25% dos doentes com AVC (Creutzfeld, Holloway &
Walker, 2012). Mazzocato et al. (2010) identificaram dor em 69% dos doentes do
seu estudo. Numa amostra de 191 doentes em fase aguda Burton et al. (2010)
identificaram dor em cerca de 50% dos doentes. A dor pode estar directamente
relacionada com o AVC, causada pelas sequelas ou ndo estar de todo relacionada
com o AVC. Pode ser neuropadtica e surgir semanas a meses apés o AVC e causada
pela lesdo. Pode ser nociceptiva causada pela espasticidade dolorosa, relacionada
com as Uulceras de pressdao ou dor no ombro hemiplégico. Esta ultima surge
semanas a meses apos o AVC e é causada por défices sensoriais e motores,
subluxacao e uma limitada amplitude de movimento (Mazzocato et al. 2010;
Creutzfeldt et al. 2012).

A incontinéncia, tanto urindria como fecal, pode estar presente em cerca de
50% dos doentes com AVC e diminui para 20% (se urinaria) e 10% (se fecal) ao
fim de seis meses. E “frequentemente subestimada e estd associada a uma maior
mortalidade, maior incapacidade e transferéncias para instituicées de cuidados”
(Creutzfeldt et al. 2012: 856). A obstipacdo foi identificada por Mazzocato et al.
(2010) em 16% da populacgao estudada.

No trabalho realizado por Mazzocato et al. (2010) 11 doentes que mantinham a
capacidade de comunica¢do queixavam-se de dispneia, e 23 doentes incapazes de
comunicar apresentavam comportamentos associados a dispneia, representando
81% da populagdo em estudo. As causas da dispneia nestes doentes eram variadas
e nao necessariamente relacionadas com o AVC mas com outras patologias. Devido
a disfagia e reflexo da tosse ineficaz os estertores, causados pela acumulacao de
secrec¢des na traqueia, podem surgir numa fase inicial (Mazzocato et al. 2010).

A fadiga foi identificada por Burton et al. (2010) em 80% dos 191 doentes em
fase aguda. Pode ter uma prevaléncia de cerca de 50% e estar relacionada com
incapacidade e depressao mas também esta presente em doentes sem depressdo
ou incapacidade. Estd associada a uma baixa sobrevivéncia a longo prazo
(Creutzfeldt et al. 2012)

O delirio foi identificado por Mazzocato et al. (2010) em dois doentes (numa
amostra de 42 doentes) e Blacquiere, Gubitz, Dupere, McLeod and Phillips (2009)
que nao referem o nimero de doentes. Embora a sua prevaléncia fosse reduzida
era factor de grande preocupacdo e necessitavam de controlo farmacolégico
(Blacquiere et al. 2009).

A disfagia é um sintoma comum em doentes com AVC. Associada ao
aparecimento de estertores (Mazzocato et al. 2010) e decisdes de fim de vida
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relacionadas com a alimentagdo e hidratacao artificiais (Blacquiere et al. 2009; San
Luis et al. 2013).

5.5.2 Sintomas Psicolégicos

Burton et al. (2010) identificaram tristeza, depressao, ansiedade ou confusdo
em cerca de 80% de doentes pds-AVC e 1 em cada 5 expressou sentimentos
suicidas. Ja Holloway et al. (2010) identificaram depressdo apenas em 3 doentes
(numa populagao de 101). Segundo Creutzfeldt et al. (2012) a depressao e/ou a
ansiedade atingem cerca de um terco dos doentes com AVC. A depressao relaciona-
se com uma diminuicdo da qualidade de vida e aumento da mortalidade. A
ansiedade pode ser originada por outros sintomas, pelo medo de outro AVC e pode
surgir com a depressao ou o delirio. A labilidade emocional afecta um décimo dos
doentes com AVC mas é causadora de instabilidade no doente e familiares
(Creutzfeldt et al. 2012). Tais factos denotam a necessidade de um
acompanhamento mais especializado na area da saide mental (Burton et al. 2010).

5.5.3 Necessidades Sociais

Apbés um AVC o doente passa por um processo de adaptacdo a sua nova
condi¢do de dependente de outros. Deve ser feita uma avaliacdo da situagdo
familiar e social do doente antes e depois da alta hospitalar. Por existir o risco de
sobrecarga e burn-out do cuidador devem ser identificadas as necessidades e
exploradas respostas a nivel da comunidade, de forma a satisfazer as necessidades
relacionadas com equipamento adaptativo, transporte, medicagdo e reabilitacdo
(Creutzfeld et al. 2012).

5.5.4 Necessidades Espirituais

Burton et al. (2010) identificaram problemas espirituais em cerca de 25% dos
doentes. A maioria destes doentes expressava receios sobre a morte e o morrer
mas também relacionados com a incapacidade e dependéncia de outros. Estes
problemas espirituais também sdo sentidos por doentes e familiares apds a fase
aguda e a maioria dos doentes com AVC sobrevive a fase aguda (Burton & Payne
2012). Deve ser proporcionado um acompanhamento ao doente e familiares para
poderem expressar os seus receios e duvidas de forma a encontrarem um sentido
no seu sofrimento (Burton & Payne 2012; Creutzfeldt et al., 2012). Mesmo perante
a incerteza do prognostico os problemas espirituais devem ser abordados com o
doente e familia (Burton & Payne 2012).
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5.5.5 Comunicac¢ao e Informacao

A incapacidade ou a dificuldade de comunicar podem levar a ndo identificacao e
ndo controlo de sintomas, pelo que, é necessario o desenvolvimento de
instrumentos de avaliacdo de sintomas para estes doentes (Mazzocato et al., 2010).
A comunicagdo, informacdo e serem envolvidos nas decisdes sobre a doenga sdo
aspectos importantes para os doentes (Payne, Burton, Addington-Hall & Jones,
2010). Os problemas de comunicacdo podem estar relacionados com a fala, a
leitura e a escrita (Young et al., 2008).

O desejo acerca da quantidade de informagdo pode variar e é conveniente ndo
sobrecarregar o doente com informag¢do mas informar na quantidade que permita
ao doente e familia lidar com a mesma. Mais do que a quantidade de informacdo o
doente e familiares valorizam a honestidade, a clareza na informacao e a relagao
interpessoal estabelecida entre os profissionais e o doente (Payne et al.,, 2010).

5.5.6 Decisdes de fim de vida

O diagndstico de AVC ndo causa na familia o medo da proximidade da morte, ao
contrario do que se passa com o diagnéstico de cancro (Payne et al, 2010), e
quanto mais tempo o doente vive apds um AVC mais complexas se tornam as
decisoes a tomar (Stevens et al., 2007).

Uma das decisdes de fim de vida mais debatida diz respeito a hidratacdo e
nutricdo (Holloway et al, 2010). Para Stevens et al, (2007) os familiares dos
doentes sdo, geralmente, menos receptivos do que os profissionais a iniciarem
hidratacao a nutricao artificial. San Luis et al, (2013) realcam a ansiedade criada
na familia por tais decisdes e Blacquiere et al, (2009) referem que este é o tema
que suscita maiores conflitos entre os familiares e os profissionais de saude.

Da populagdo em estudo por Blacquiere et al. (2009) 40,4% suspendeu a
alimentagao por sonda nasogastria (SNG) e 56,4% nunca iniciou alimentagdo por
SNG, os restantes mantiveram alimentagao por SNG até a morte. Segundo o mesmo
autor 85,1% suspendeu fluidos intravenosos, 2,1% nunca iniciaram e os restantes
mantiveram até a morte. A avaliacdo de sinais vitais e meios complementares de
diagnostico foram interrompidos em 94,7% e 88,3% respectivamente.
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Controlo de Sintomas:menos e em menor
intensidade que outros doentes seguidos em CP mas
potencialmente causadores de sofrimento.
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(] PSiCO]()giCOS: Depressao; Ansiedade; Labilidade
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Necessidades em

do Doente P6s-AVC

Cuidados Paliativos

Necessidades Espirituais: receios sobre a
morte e o morrer e sobre a incapacidade e
dependéncia de outros.

Informagdo e Comunicagao: dificuldade ou
incapacidade em comunicar; envolvimento nas
decisdes; honestidade e clareza na informagao.

- ;

Figura 3. Necessidades em cuidados paliativos do doente po6s-AVC

5.5.7 Necessidades da familia

Os doentes com AVC apresentam um declinio funcional mais gradual, durante o
seu tempo de vida apdés o AVC, do que outros doentes seguidos em cuidados
paliativos (Stevens et al, 2007) Apés a alta hospitalar, e até a sua morte, a maioria
dos cuidados a doentes p6s-AVC sdo prestados pelos seus familiares (Young et al,.
2008) que, geralmente, tém idade avancada e problemas de saude. Por este
motivos apresentam necessidades
oncolégicos, necessitando de maior apoio e suporte (Stevens et al., 2007).Contudo
muitos cuidadores ndo beneficiam de qualquer tipo de apoio (Young et al, 2008;
Stevens et al, 2007). Payne et al. (2010) afirmam que as necessidades dos
cuidadores devem comecar a ser atendidas durante a fase aguda do AVC.

diferentes dos cuidadores de doentes

Os cuidadores necessitam ser informados acerca da doenga e prognostico,
apoio para expressao de sentimentos, suporte social, resolucdo de problemas,
capacitagdo para os cuidados a prestar ao seu familiar doente (Creutzfeldt et al.,
2011). Para prevenir sentimentos de sobre carga e burn-out necessitam de
periodos de descanso, quando os doentes vivem em casa (Young et al., 2008). A
capacitagdo destes cuidadores reveste-se de especial importancia pois aumenta a
qualidade dos cuidados prestados, diminui a sobrecarga associada a tais cuidados
e melhora a qualidade de vida do doente e cuidador (Creutzfeldt et al., 2011)

Alguns conflitos ente os familiares e os profissionais de satude, identificados por
Blacquiére et al. (2009), foram provocados por uma aparente falta de informacao,
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Informacdo e Comunica¢ao: acerca
da doenca e prognéstico; necessitam, também,
ser envolvidos nas decisoes.

discordancia sobre a transicdo para cuidados paliativos, preocupagcdes sobre o
conforto do doente e algumas decisdes de fim de vida.
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Apoio Social, Psicolégico e
Espiritual: respostas na comunidade;

expressdo de sentimentos e acompanhamento
psicolégico e espiritual.

N

Capacitagao: a capacitagio dos
cuidadores para os cuidados a prestar
aumenta a qualidade de vida dos doentes e
cuidadores.

Periodos de Descanso: para prevencio
de sentmimentos de sobrecarga dos
cuidadores de doentes p6s-AVC que vivem em
casa.

Figura 4. Necessidades da Familia

5.6. Conclusoes

As limitagdes do presente estudo sdo as préprias limitacdes dos trabalhos
analisados. A maioria dos trabalhos é de natureza retrospectiva e com amostras
reduzidas o que dificulta a generaliza¢do dos resultados obtidos.

Nao sdo referidos critérios objectivos de identificacio e referenciacao de
doentes p6s-AVC para cuidados paliativos. Apenas Burton et al. (2010) sugerem a
aplicacdo da SPARC, a todos os doentes com um score total inferior a 15 na escala
de Barthel, e com base nestes resultados considerar a intervenc¢ao de cuidados
paliativos. Mazzocato et al. (2009) e Holloway et al (2009) utilizaram uma
metodologia semelhante mas com outros instrumentos de avaliacdo. Assim uma
forma de identificar doentes p6s-AVC com necessidades em cuidados paliativos
pode passar, talvez, por aferir o impacto do AVC na vida do doente e
posteriormente avaliar as necessidades em cuidados paliativos com um
instrumento proéprio para o efeito.

As necessidades em cuidados paliativos do doente pds-AVC identificadas neste
trabalho nao sao exclusivas de cuidados paliativos e sao descritas na literatura
sobre o doente com AVC. Por serem potencialmente causadoras de sofrimento em
todas as dimensdes do ser humano (fisica, psicoldgica, social e espiritual) os
doentes podem beneficiar da intervengdo da equipa de cuidados paliativos.
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Os doentes poOs-AVC necessitam de um controlo sintomatico rigoroso.
Destacamos a dor, a dispneia e a fadiga como os sintomas fisicos com maior
prevaléncia no doente pds-AVC. Outros sintomas fisicos de menor prevaléncia sao,
também, causadores de sofrimento quando presentes como é exemplo o delirio.
Foram identificados sintomas psicologicos, como a depressao e ansiedade, numa
elevada percentagem de doentes com AVC o que demonstra a necessidade de um
acompanhamento mais especializado por parte da saude mental.

Ainda durante a fase aguda do AVC o suporte familiar e social do doente deve
ser avaliado e encontradas as respostas adequadas na comunidade. Esta avaliagdo
deve manter-se periodicamente apés a alta hospitalar de forma a dar resposta as
necessidades do doente e dos cuidadores. Os cuidadores podem necessitar de
informacao sobre os cuidados a prestar, apoio psicoldgico, espiritual e periodos de
descanso. As necessidades espirituais, relacionadas com a morte e o morrer e a
dependéncia de terceiros, justificam um acompanhamento espiritual que ajude o
doente e familia a encontrar sentido no sofrimento.

As decisoes de fim de vida mais comuns sdo as que estao relacionadas com a
alimentacao e hidratacgdo. Este tipo de decisdo pode ser geradora de ansiedade na
familia e potencialmente geradora de conflitos entre a familia e os profissionais de
saiude. O doente e familia devem ser envolvidos no processo de decisdo e a
informacdo prestada deve ser clara, honesta e na quantidade que permita ao
doente e familia lidar com a mesma.

Muitas das necessidades dos doentes presentes durante a fase aguda mantém-
se na fase crénica, acompanhadas de uma degradagdo fisica e cognitiva e de uma
maior dependéncia dos cuidadores, o que justifica a integracdo precoce de
cuidados paliativos durante a fase aguda e manutencdo dos mesmos na fase
cronica.

Apesar da evidente escassez de fundamentagdo cientifica a prestacdo de
cuidados paliativos a doentes p6s-AVC em fase aguda sdo uma realidade em paises
como o Reino Unido. Principalmente porque os profissionais de satide consideram
os cuidados paliativos como um componente importante dos bons cuidados ao
doente pds-AVC (Gardiner et al. 2013).
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6. Avaliacdo da Formacdo em Servico

A formacao foi realizada a 30 de Margo e divulgada com duas semanas de
antecedéncia. A excepcdo do assistente religioso e da administrativa do servico,
estiveram presentes todos os grupos profissionais e a professora doutora Paula
Sapeta orientadora do projecto de intervencao.

Esta formacao representou uma oportunidade de aquisicdo de novos
conhecimentos, partilha de opinides e reflexdo critica sobre as nossas praticas
assistenciais. A formacgdo foi baseada na revisdo sistematica da literatura realizada
nos modulos de investigacdo e o caso clinico analisado foi o de um doente
internado no servico de convalescenga ha cerca de um ano atras e que apresentava
varias necessidades em cuidados paliativos e viu integrados nos seus cuidados
varios aspectos de cuidados paliativos.

No final da formacao foi solicitado aos formandos o preenchimento de um
questionario de avaliacdo da formacao (Apédice F). O questionario estava dividido
em quatro pontos, estando os trés primeiros pontos subdivididos em quatro itens e
o ultimo ponto referente a apreciacdo global da formagdo. A pontuagdo de cada
item estava numerada de 1 a 5 em que 1 significava insuficiente e 5 excelente.
Continham, ainda um espacgo aberto para expressao de comentarios e sugestoes.

Os graficos seguintes analisam as repostas ao questionario.
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Figura 5. Distribuicao dos formandos por categoria profissional
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Figura 9. Apreciacao global da formacao
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Apds andlise da participacdo da equipa na sessao de formacao e dos dados
recolhidos posso retirar varias conclusdes. A presenca de quase toda a equipa na
sessdo de formacao é demonstrativa da motivagdo da equipa de melhorar o seu
desempenho através da aquisicdo de novos conhecimentos. Quanto a classificacdo
dos temas/conteudos da formacao destaco a homogeneidade dos resultados,
revelador do interesse da equipa e reconhecimento da aplicabilidade dos temas
abordados a pratica. A classificagdo do desempenho do formador é muito
satisfatdria e reveladora de uma maior necessidade, sentida pelos formandos, da
promocado do debate e discussao em torno dos temas abordados. A classificacdo da
organizacdo da formacdo revela que o tempo atribuido aos temas poderia ser
alterado para se adaptar as necessidades sentidas pelos formandos, contudo, a
maioria dos formandos considerou o tempo atribuido aos temas como adequado.

A sessdo de formacdo decorreu no espago do ginasio do servigo de
convalescenca por ser o espaco no servico com capacidade de reunir toda a equipa,
a data da formacao, e devido a obras no hospital, este espago ndo se encontra com
as melhores condigdes para receber os formandos. No entanto estas
condicionantes ndo foram sentidas pelos formandos.

O material de apoio foi disponibilizado na intranet na area da formagdo em
servico do servico de convalescenca e cuidados paliativos. Do material de apoio
faziam parte: apresentacdo utilizada na formagdo; a revisdo sistematica da
literatura por mim elaborada no ambito do curso de mestrado em cuidados
paliativos; caso clinico discutido na sessdo de formacdo; alguns artigos
relacionados com o tema.

Considero a apreciacao global da formacdao como excelente dado 90% dos
formandos presentes terem classificado a formagdo como tal.
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7. Protocolo para a Avaliacao do Doente P6s-AVC

Apés a formagdo em servico, foi discutido em reuniao de equipa um protocolo
de actuacdo para a avaliagao de doentes p6s-AVC referenciados para a EIHSCP.
Esta segunda fase foi remetida para discussao e decisdo da equipa multidisciplinar
de forma obter o consenso da mesma sobre o protocolo a implementar e promover
uma mudanga efectiva na pratica assistencial, pois o conhecimento por si sé é
insuficiente para provocar uma mudanca (Ferris et al, 2001). Para alcangar uma
cooperacdo eficaz da equipa foram discutidos e definidos objetivos comuns e
alcancado o compromisso de toda a equipa para com o projeto através de
cooperacdo interdisciplinar (Junger et al,. 2007). Deste modo toda a equipa
partilhou o conhecimento sobre a matéria, teve oportunidade de expressar a sua
opinido e de participar na discussdo e decisdo. Assim este projeto deixou de ser
simplesmente um projeto pessoal inserido num curso de mestrado e passou,
verdadeiramente, a ser um projeto da equipa e do servigo de cuidados paliativos.
Aspetos essenciais para garantir o sucesso do projeto (Ferris et al., 2007).

Visto nado ter sido identificado nenhum critério objectivo de referencia¢do de
doentes pds-AVC para cuidados paliativos na RSL, foi entendimento da equipa
multiprofissional que um protocolo de actuacao para avaliacdo de doentes poés-
AVC teria de passar pela recolha de dados que sustentassem uma decisao
fundamentada quanto ao melhor acompanhamento a providenciar a estes doentes.
Pois uma avaliacdo completa do doente e da sua familia constituem a base para
estabelecer objetivos do cuidados, planear e implementar intervengoes e avaliar o
sucesso das mesmas (Glass et al., 2010

Com base nos resultados da RSL cada grupo profissional indicou quais os
instrumentos estandartizados a utilizar nesta avaliagdo. Os instrumentos de
avaliacdo seleccionados sdo um complemento a habitual avaliacdo especifica de
cada grupo profissional e sem prejuizo da mesma. Apresentam-se de seguida, os
instrumentos a utilizar de acordo com a categoria profisiomal:

Aos médicos cabe a aplicagdo da PaP Score que é um dos instrumentos
utilizados em cuidados paliativos para prognosticar, dividindo os doentes em trés
grupos de acordo com a probabilidade de sobrevivéncia superior a 30 dias. Grupo
A >70%; grupo B entre 30% a 70%; Grupo C <30%. Prognosticar em cuidados
paliativos pode ajudar os médicos a tomarem decisdes relacionadas com os
doentes e o seu provavel tempo de vida (Scarpi et al, 2011). A PaP Score esta
amplamente validada e divulgada e tem resultados altamente fiaveis (Maltoni et al.,
2012). Qualquer modelo prognéstico existente deve ser complementado com a
experiéncia médica baseada em casos anteriores (American Heart
Association/American Stroke Association, 2014).

A enfermagem aplica o Indice de Barthel para avaliar a incapacidade funcional
que, aliado a experiéncia da enfermagem em avaliar a niveis de dependéncia, pode
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produzir resultados muito fiaveis (Richards et al. 2000). Aplica também a ESAS.
Ainda que a maioria dos estudos de validacdo da ESAS sejam com doentes
oncologicos (Nekolaichuk, Watanabe & Beaumont, 2008). Sdo, também,
reconhecidas algumas dificuldades na sua aplicagdo mas é de grande utilidade na
avaliacao de sintomas de doentes em cuidados paliativos (Bruera, Kuhen, Miller,
Selmer & MacMillan, 1991; Buttenschoen, Stephan, Watanabe & Nekolaichuk,
2014) e entendida pelos doentes como util para informar os profissionais de satde
sobre os seus sintomas (Pereira et al., 2014)

A assistente social entendeu como relevantes para uma correta avaliagdo da
situacdo social do doente e sua familia todos os instrumentos de avaliacao ja
utilizados no servico. A Escala de Avaliacdo da Situacao Sécio Familiar de Gijon
para avaliar na populacdo idosa a condicao sdcio familiar (Gonzales et al, 1999). A
avaliagdo da sobrecarga do cuidador permite avaliar o sucesso de intervenc¢des
destinadas a reduzir essa mesma sobrecarga (Oliveira et al, 2012). E sabido que
existem varias escalas de avaliagdo da sobrecarga do cuidador, sem diferenca na
fiabilidade dos resultados entre as desenhadas para cuidadores de doentes pds-
AVC ou outros (Visser-Meily, Post, Rinphagen & Linderman, 2004), a escala
adoptada pelo servigo social para o efeito foi o Indice de Stress do Cuidador
(Caregiver Strain Index) uma das escalas mais usadas e com elevada fiabilidade
(Oliveira et al. 2012). O APGAR familiar para avaliar a unidade e funcionalidade
familiar (Vera Lucchese, Murani & Nakatani, 2014). A escala de recursos sociais
OARS que avalia os recursos sociais e econdmicos, saude mental e fisica e a
necessidade percebida de varios tipos de servicos. Util para o levantamento de
informacgdes significativas para o desenvolvimento de interven¢des comunitarias
(Rodrigues, 2008). O genograma para representar graficamente a estrutura e
dindmica familiar e o Ecomapa para representar graficamente a qualidade da
relacdo da familia com o meio envolvente (Domingos et al, 2012).

Por a EIHSCP estar integrada na RNCCI a avaliagdo pela psicologia ndo é
obrigatoria para referenciar para o servico de internamento ou para outra valéncia
da RNCCI. Por este motivo e no ambito da atuacdo da EIHSCP a avaliacdo pela
psicologia so sera feita se houver necessidade disso. No ser vico de internamento
esta avaliacdo é obrigatdria para todos os doentes de cuidados paliativos e de
convalescenca.

Os instrumentos de avaliacdo seleccionados pela psicologia foram o Short
Portable Mental Status Questionnaire (SPMSQ) para avaliacdo do deficit cognitivo
(Suh et al, 2005). Para avaliacao da depressao e ansiedade, a Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS). Esta ultima encontra-se validada para a lingua
portuguesa (Pais-Ribeiro et al, 2007) e é o instrumento mais utilizado para o
rastreio e diagnostico de depressdo (Julido & Barbosa, 2011). Segundo Julido e
Barbosa (2011) deve ser feito o rastreio da depressdao em todos os doentes a
receber cuidados paliativos e quando, na avaliacdo inicial, se suspeita de
depressao.
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Apos a recolha de dados de todos os profissionais envolvidos na avaliacao
do doente sera decidido e proposto ao doente, sua familia e servigo de origem o
tipo de acompanhamento que melhor se adeque ao caso em concreto. Este
acompanhamento poderd ser feito em servico de internamento de cuidados
paliativos ou no servigo de origem com o apoio da EIHSCP, em caso de necessidade
de internamento hospitalar. Se estiverem reunidas as condi¢des necessarias pode
ser proposto o acompanhamento na comunidade, por ESCPC ou ECCI. Pode ainda
ser proposta a referenciacdo para outra valéncia da RNCCI que melhor se adeque
as suas necessidades. O protocolo aqui descrito foi elaborado em modelo préprio
da ULSNA e submetido a autorizacdo da enfermeira chefe, directora técnica e,
posteriormente, a aprovacdo do CA (Apéndice D).

Era minha intencdo divulgar de modo formal os resultados da revisao
sistematica da literatura por outros servigos do hospital, nomeadamente aqueles
onde normalmente estao internados doentes com o diagndstico de AVC. Devido ao
contexto de mudanca, aumento de valéncias da equipa de cuidados paliativos e
alteracdes na composicao da equipa essa divulgacao nao pode ser feita por receio
que originasse uma procura superior a nossa capacidade de resposta durante esse
periodo. A divulgacdo foi feita sob a forma de poster (Apéndice H) nas jornadas da
Associa¢do para o Desenvolvimento da Enfermagem no Norte Alentejano (Anexo
D) e nas comemoragoes do dia mundial dos cuidados paliativos por nés realizadas.
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7.1 Fluxograma do Protocolo de Avaliacdao do Doente P6s-AVC
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Figura 10. Fluxograma do protocolo de avaliacdo do doente pds-AVC

Nota: Em caso de internamento no servico de CP a avaliacao

considerada obrigatoria.
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8. Conclusao

Este relatorio reflecte a aprendizagem que fiz durante a frequéncia dos
modulos de investigacao e na pratica clinica. Decorridos 8 anos desde o término da
Po6s-graduacao em Cuidados Paliativos, e actualmente a trabalhar em cuidados
paliativos, tinha objectivos pessoais muito claros: actualizar os meus
conhecimentos e ter uma experiéncia formativa que contribuisse para a melhoria
das minhas fung¢des enquanto enfermeiro de cuidados paliativos. Sinto que estes
objectivos pessoais foram plenamente alcanc¢ados.

A revisdo sistemadtica da literatura feita nos médulos de investigacdo permitiu
esclarecer algumas das minhas davidas relacionadas com a prestacdo de cuidados
paliativos a doentes pds-AVC. Este grupo de doentes com diagnodstico de AVC é
apenas um dos varios grupos de doentes ndo oncoldgicos que podem beneficiar
com a prestacao de cuidados paliativos. A formacdo em servico, subordinada ao
tema da revisao sistemadtica da literatura - Necessidades em Cuidados Paliativos
do Doente P4s-AVC - teve uma aceitacdo excelente pela equipa. Ainda que a
divulgacao pelos restantes servicos do hospital nao tenha sido realizada da forma
que gostaria essa divulgacdo tem sido feita de modo informal por todos os
elementos da EIHSCP sempre que nos sao colocadas questdes. Tive, ainda, a
oportunidade de divulgar os resultados da revisdo sistematica da literatura sob a
forma de poster nas jornadas da ADENNA (Anexo D) e nas comemoragoes do dia
Mundial dos Cuidados Paliativos realizadas pela equipa de Cuidados Paliativos
onde trabalho. Da formag¢ao em servico foi elaborado um protocolo de avaliacao de
doentes Pds-AVC referenciados para a EIHSCP. Nao tendo identificado critérios
objectivos de referenciacdo deste tipo de doentes para cuidados paliativos o
protocolo elaborado baseou-se nos resultados da revisdo sistematica da literatura
e no consenso entre os elementos da equipa interdisciplinar.

O ponto alto desta experiéncia formativa foi a pratica clinica. Embora na
prestacdo directa de cuidados ao doente e familia nao verifique diferencas
significativas, quando comparada com a minha experiéncia num servico de
cuidados paliativos, creio que existe uma diferenca abismal do ponto de vista
organizacional.

Os cuidados paliativos existentes na Extremadura Espanhola tiveram o seu
inicio em 2001 com o programa Marco em Cuidados Paliativos. Desde o seu inicio o
Programa Regional de Cuidados Paliativos da Extremadura contou com a
colaboragdo dos profissionais que iriam no futuro compor as Equipas de Suporte
em Cuidados Paliativos; alicer¢ou-se na formacdao dos profissionais e nao na
construcdo de infra-estruturas desenvolvidas mas sem profissionais devidamente
formados a trabalhar nas mesmas; as interac¢des entre profissionais fora de
cuidados paliativos e as ESCP fazem-se por contacto directo formal sem quaisquer
interlocutores que ndao conhecem os doentes e/ou sem forma¢dao em cuidados
paliativos; uma das fun¢des das ESCP, e das primeiras que puseram em pratica, é a
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formac¢do em cuidados paliativos de profissionais de todo o sistema de saude. Os
conhecimentos em cuidados paliativos estd amplamente difundido pelo SES e pela
populacao da Extremadura. A sua procura pelos profissionais tem aumentado e
percebi também, pelo contacto que tive com doentes e familias, que a populacao os
exige. Claramente ndo existe um modelo de organizacao de cuidados paliativos que
possa ser aplicado de modo transversal em todos os paises e as melhores respostas
tém de ser encontradas considerando o contexto onde os cuidados vao ser
desenvolvidos. Deve, também, ser avaliada a eficacia do modelo implementado de
forma a implementar as melhorias necessarias.

Aprendi com a ESCP a ver o doente e a familia de uma forma global mas a ser o
mais objectivo possivel na abordagem dos seus problemas. Esta objectividade em
identificar os problemas e a alocar os recursos necessarios na sua resolucao foi o
maior ganho para a minha pratica profissional. Colocar ao dispor do doente e
familia as resposta de que eles necessitam envolve capacidade de comunicacdo e
trabalho em equipa pelo que também neste aspecto creio que melhorei.

No ambito da prestacdo de cuidados ao domicilio percebi realmente a
importancia e o trabalho da familia para que o doente possa permanecer no seio
familiar o maximo de tempo possivel. No entanto tentar que o doente ai permanecga
quando a familia ja ndo é capaz de cuidar dele ou transferir para a familia
competéncias dos profissionais de satide acarreta riscos para todos os envolvidos.
A ESCP, em muito devido 4 sua experiéncia, reconhecia estes limites, os riscos
associados e actuava no sentido de ndo os ultrapassar. Numa realidade em que os
cuidados de saude sofrem com cortes de pessoal existe o risco de algumas das
funcdes e competéncias dos profissionais de satide serem transferidas para as
familias. Podem ser definidas claramente quais sdo as intervenc¢des que devem ser
desempenhadas exclusivamente por profissionais de satide de forma a mitigar esse
risco. Interessa, também, perceber se esta reducdo no numero de profissionais se
traduz realmente numa transferéncia de competéncias para a familia e suas
consequeéncias.

Um outro aspecto relacionado com os cuidados paliativos, e sobre o qual tive
oportunidade de muito reflectir e debater com alguns elementos da ESCP, foi a
importancia do autocuidado. Parece-me muito facil adquirir interesse sobre os
cuidados paliativos e encarar como um desafio empolgante contribuir para o seu
desenvolvimento. E assim facilmente entrar naquilo que Mota et al. (2015)
descrevem como fase de lua de mel. E desenvolvendo estratégias de autocuidado,
algumas delas bastante simples, que podemos preservar o nosso interesse e
capacidade profissional e ao mesmo tempo evitar sentimentos de exaustdo e
frustracao.

Desenvolvi as actividades por mim propostas para a aquisicdo de competéncias
e apliquei os conhecimentos teoéricos aprendidos em sala de aulas e procurei,
durante o estagio, actualizar os meus conhecimentos. Desenvolvi uma reflexdo
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critica acerca do meu desempenho enquanto estagiario e melhorei gradualmente a
minha prestacdo. Participei activamente na prestacdo de cuidados aos doentes e
suas familias. Durante o estagio e na elaboragdo do relatdrio constatei que existe
pouca investigacdo sobre as medidas ndo farmacolégicas que se podem
implementar para controlo da dor e da astenia, por exemplo.

Considero que atingi os objectivos definidos para a aquisicdo do grau de mestre
em cuidados paliativos. Penso que este foi mais um passo, numa caminhada que
iniciei em 2005, para melhorar a minha pratica assistencial junto de doentes com
necessidades em cuidados paliativos. A conclusdo deste passo deixa-me a certeza
do aumento da responsabilidade que em mim recai no que respeita a prestacao de
cuidados aos doentes e suas familias e a divulgacdo, junto de outros profissionais,
do que sdo os cuidados paliativos.
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Apéndice A - Folhetos da Sessao de Formacao realizada
para a ESCP acerca do servico onde exerco funcdes

Experiencia de la Unidad de
Cuidados Paliativos Unidad de Cuidados Paliativos

del HDJMG * Inaugurada a 9 Agosto 201 con 5 camas;
”’y * Integrada en la Rede Nacional de Cuidados

- Continuados Integrados (RNCCI);
f \ 4 72 planta del Hospital;

© 9 camas desde 01/06/2015;

r

* Derivacion / RNCCI.
[ Eo o . uLsnAe

i /
== = o ey
Unidade de Cuidados Paliativos Referenciagao na RNCCI
© Unidad de ingresso; - CSPrimarios
"?g&:; ég:t?;‘s Equipo Coordenador
© Equipo Intra Hospitalar de Suporte en Cuidados de Altas Locel
« Equipo Intra-Hospitalar
Paliativos; de Suporte en Cuidados
Paliativos
© Consulta Externa; Unidad .
Convalecencia ;deades de
ngresso:
* Apoyo en el duelo. Mﬁd;ana y Longa
Unidad de Duracién
Cuidados
Paliativos Respuesta de ambulatorio
) e, ULSNAEY

= — =

e o

Equipa Interdisciplinar

Equipo Interdisciplinar

* Formada por: e 1assistente espiritual; o Enfermeria:
* 2 medicos; * 1administrativa; « Promocién del autocuidado (Asseos; movilizacién;
9 enfermeros; o 1 trabajadora social; alimentacion y eliminacion);
* 8 auxiliares; * 1dietética.  Control de sintomas (medidas farmacolégicas y no

farmacolégicas);
¢ Comunicacion con el enfermo y su familia;
« Entrenamiento y educacion del enfermo y cuidadores.

« 1 fisioterapeuta;
« 1logopeda;
* 2 psicologas (part-time);

&) s, ULsnAEs
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R

e

Equipa Interdisciplinar
© Auxiliar:
» Apoio en las Actividades de Vida Diarias del enfermoy
apoyo a todos los profissionales;
e Proporcionar um ambiente calmo e familiar;
 Presenga continua, escutar e humanizar o internamento;

 Proximidade aparentemente informal que gera maior
cumplicidade.

. ——

Equipa Interdisciplinar
* Dietetico:

 Dieta a capricho adecuada a la condicién del enfermoya
sus necesidades;

* Ajustada a las dificultades de tragary a sus gustos.

© memse uLsnAE

) mmmsem uLsnAE

| "Unidad de Cuidados Paliativos

O uLsnAE

Unidade de Cuidados Paliativos

Periodo de evaluacion: 10/8/201 a 7/10/2014
Poblacién asistido - 204 enfermos

Idade
Sexo
Meédia | Min | Max
96 7128 [16 |04
Mulheres [74.00 |8 |00
| [7260
mHomens = Mulheres
) mmmsem uLsnAE
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B e T 7;/
= — Alter n e
Unidad de Cuidados Paliativogm«= - - - -
TS Unidad de Cuidados Paliativos
Origen por Distrito :m'fz‘,:"" ° Dias de Dias de espera desdea
asteloVide 4 internamento referenciagio
o Fivas 9 Média [ Min | Max | Média [ Min | Max
! o o | 28 3 w1 won | 2109 4 &
100 1 157 F:;m : 2012 28,24 2| 1@1 2012 20,4 o 126
22: Gavido 5 208 | 2477 1 142 28 | 117 d sq
o ) Marvio 7 2014 18,19| 1 118 2014 14,9&{ 0l 91
1 Monforte 3 14,5d 1 | 160 1641 | o | 126
= = & n & Nisa -
o T = T : v % ;& X = . Ponte Sor 15
&N < 5 R ortalegre
e s: e 2 -
© s . ULSNAEY Q) s . uLsnAe
B ———— e ﬂ’/
P == | s 3 . .
Unidad de Cuidados Paliativos Unidad de Cuidados Paliativos
L Sintomas
Diagnéstico

mOncolégico = Insuforgio =DNM mOutro = Sferiério

€ o,

ULSNAEY

36 Caquexia /Desnutricio

&

28 Terminal
26 Anorexia
26 Disneia
26 Vomitos
22 Ansiedade/Depresion
18 Disfagia
18 Astenia
10 Edemas

uLsnAe

) e,

J Unidad de Cuidados Paliativos

Conocimiento del Diagndstico - Conocimiento del Diagnéstico -
enfermo Cuidador

Conocimiento | Total |Hombres| Mujeres |(Conhecimento| Total |Hombres| Mujeres

INo aplicable 1 i o |[Noaplicable 3 2 1
lSin Datos 49 3 7 Fm Datos a1 26 15
INo 40 19 21 ING 6 3 3
Isi. 97 50 47 |Isi 149 76 73
[En parte 17 6 n [En parte 5 1 4
Total] 204 108 96 || Total| 204 108 96
© mma.. ULSnAEY

Unidad de Cuidados Paliativos

Destino de salida

Destino Total
lAlta B (7:35%)
38 (18,63%)
gudizacion u (5,39%)
imi 138 (67,65%)
Alta a demanda 2 (0,98%)
Totall 204 | (100,00%)

uLsnAe
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i e, / =t .
" Equipa Intra Hospitalar de Suporte " Consulta Externa de Cuidados
en Cuidados Paliativos (EIHSCP) Paliativos

* Integrada en la RNCCI  Consulta multidisciplinaria;

- * Comenzada a 4 de Setiembrz2 de 2014;
oo aniliod e  Articulacion con la RNCCI;

 Articulacion con la especialidad de referencia;
* Articulacion con el Médico de Familia.

* Despacho 10429/2014

Equipo multidisciplinario, integrada en el hospital de agudos
y proporciona asesoramiento y apoyo diferenciado en
cuidados paliativos a otros profissionales y aos servicios

hospitalares, asi como a los enfermos y sus familias.

) s, e & e, ULsnAE

En Conclusién

© Un andlisis de la pobacion asistida nos ha permitido:

« Identificar necesidades de formacion en Cuidados
Paliativos dentro de nuestro equipo y en el hospital;

¢ Implementar medidas para mejorar los cuidados de
acuerdo com la poblacion asistida;

¢ Actualmente estan en curso algunas de las medidas
propuestas desde a analisis estadistica de la poblacion
asistida.

) e, uLsnAE
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Apéndice B - Folhetos da Sessao de Formacao realizada
para a ESCP subordinada ao tema Necessidades em
Cuidados Paliativos do Doente Pés-AVC

Necessidades en Cuidados
Paliativos del Enfermo Post-
ACV

Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos - ESALD
Ricardo Serra

Cuidados Paliativos

» Deben ser integrados en un fase precoz de la
enfermedad;

» Deben ser prestados con base en sus
necesidades y no en los diagndsticos.

OMS (2002)
Skilbeck e Payne (2004)

e

ACV

» Primera causa de muerte en Portugal;

» 20% a 30% de los enfermos con ACV mueren en
el primer mes (fase aguda);

» 50 % mueren en el primer afio despues del ACV;

» Viven sus ultimos meses de vida dependientes de
otros y con multiples problemas fisicos y
cognitivos;

|

DGS (2013)
INE (2014)

Department of Health (2007)
Roberts e Goldcare (2003)
Young et al. (2008)

Revisdo Sistemdtica da Literatura -
Metodologia

« Cuales las necessidades en cuidados paliativos del
enfermo post-ACV?

LEMEER  paliativos del enfermo post-ACV y quando derivar?

orientacién

- Como evaluar las necessidades em cuidados }

en cuidados paliativos.

.

« Identificar las necessidades del enfermo post—ACVJ

Revisdo Sistemadtica da Literatura -
Metodologia

- Definidos critérios de inclusion y exclusion

- “palliative care AND stroke OR cerebrovascular
accident AND needs NOT child*”

€K

- Informacion fue categorizada e sintetizada

- 12 estudios cumplian los critérios de inclusibn}

'(

Valoraciéon y Derivacion para
Cuidados Paliativos

» Necesidades diferentes de las necesidades de
enfermos oncologicos acompanados por un
equipo de cuidados paliativos:
= Menos sintomas fisicos y psicoldgicos;
= Mayor probabilidad de murir en el hospital;
= Mayor dependencia de otros.

Holloway et al. (2010)

e
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Valoracion y Derivacion para
Cuidados Paliativos

« Valoracion del impacto del AVC e incapacidad funcional del
enfermo

- Indice de Barthel; Nationial Institutes of Health Stroke Scale; PPS. |

« Valoraci6n de las necesidades en cuidados paliativos
* SPARC; ESAS.

Burton et al. (2010); Mazzocato et al. (2010); Holloway et al.
- (2010)

Valoraciéon y Derivacion para

Cuidados Paliativos

» Burton et al. proponen la aplicacion de la
Sheffield Profile for Assessement and Referral

to Care (SPARC) a todos los enfermos pds-
AVC con Barthel inferiora 15;

e

Valoracion y Derivacion para Control de Sintomas - Sintomas

Cuidados Paliativos Fisicos
3 = El dolor puede afectar entre 25%
- Estado general del B 69% d pl nferm t-ACV
e a e 10S enre 0S pos
Motivos de - Control de sintomas ——
derivacion - Cuestiones éticas N - Nocicenti
para cuidados relacionadas com la europatica ociceptiva
paliativos nutricién e alimentacién z
e gee
artificiales Causada por la Espasticidade dolorosa; g g g
. Coordinacion al alta relacionada con dlceras = N @
por presién; dolor del 5 s
Mazzocato et al. (2010)

lesién, surge
semanas a meses
despues del AVC . ombro hemiplegico

Control de Sintomas - Sintomas
Fisicos

Sintomas respiratorios identificados

|
I |

Disneia Estertores

Mitiples causas; Debido a la disfagia e reflejo de
No necesariamente tos ineficaz los estertores
relacionadas com el ACV. pueden surgir en una fase inicial.

_

Mazzocato et al. (2010)

Control de Sintomas - Sintomas

Fisicos

» A fatiga puede ter una prevalencia de 50%:
- Relacionada con incapacidad e depresion;

© Presente en enfermos sin depresion o incapacidad;
< Asociada a una baja supervivencia a largo plazo.

Burton et al. (2010)
Creutzfeldt et al. (2012)

|
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Control de Sintomas - Sintomas
Psicolégicos

En cerca de 80% de enfermos

Burton et al. (2010)
Creutzfeldt et al. (2012)

Necesidades Espirituales

» La mayoria de los enfermos ha referido
temores acerca de:
© La muerte y el morrir;
° Rtelacionados com la incapacidad e dependencia de
otros.
» Tambien son sentidos por enfermos e
familiares después de la fase aguda.

Burton e Payne (2012)

e

Comunicacioén y Informacion

» La incapacidad o la dificultad en comunicar
pueden llevar a:
= No identificar y no controlar los sintomas.

» Hay necesidad de desarrollar herramientas de
valoracion de sintomas para estos enfermos.

Mazzocato et al. (2010)

|

Decisiones en Final de Vida

» Relacionadas con la hidratacion e nutricion;

» Otras decisiones en final de vida estdn
relacionadas con el mantenimiento o
suspencion de medidas futiles.

Holloway et al. (2010)
Stevens et al. (2007)
San Luis et al. (2013)
Blacquiere et al. (2009)

e

Necesidades de la Familia

» Tienen necesidades diferentes de las
necesidades de cuidadores de enfemros
oncoldgicos;

» Necesitan de mayor apoyo e suporte;

» Sus necesidades deben empezar a ser
atendidas durante la fase aguda del ACV;

Stevens et al. (2007)
Payne et al. (2010)

|

En Conclusién

Un método para identificar enfermos

post-ACV con necesidades en cuidados
paliativos puede ser:
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En Conclusiéon

» Las necesidades identificadas no son
exclusivas de cuidados paliativos;

» Son potencialmente causadoras de
sofrimiento en todas las dimensiones del ser
humano;

» Los enfermos pueden mejorar con la ayuda
del equipo de cuidados paliativos.

|

En Conclusién

» Necesitan de un control sintomatico riguroso;
» El dolor, la disneia y la fatiga son los
sintomas fisicos con mayor prevaléncia.

e

En Conclusiéon

» Identificados sintomas psicoldgicos, como la
depresion e ansiedad, en una elevada
porcentajen de enfermos;

» Las necesidades espirituales justifican un
seguimiento que ayude el enfermoy su
familia a encontrar significancia en el
sofrimiento;

|

En Conclusiéon

» Evidente escasez de fundamentacion
cientifica para la prestacion de cuidados
paliativos a enfermos post-ACV en fase
aguda;

» Son una realidad en paises como el Reino
Unido;

» Sobretodo porque los profisionales de salud
consideran los cuidados paliativos como una
componente importante de los buenos
cuidados al enfermo post-ACV.

En Conclusién

» Muchas de las necesidades de los enfermos
presentes en la fase aguda se mantiénen en
la fase cronica;

» Se Justifica la integracion precoz de cuidados
paliativos en la fase aguda e su
mantenimiento en la fase crénica;

e
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Apéndice C - Plano Pedagodico da Sessdao de Formacao

em Cuidados

Paliativos do Doente Pés-AVC e parte integrante do

subordinada ao tema Necessidades
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Relatério de Pratica Clinica - Necessidades do Doente P6s-AVC em Cuidados Paliativos

Apéndice D - Folhetos da Sessdao de Formacao subordinada
ao tema Necessidades em Cuidados Paliativos do Doente
P6s-AVC e parte integrante do projecto de intervencao

ULSNAERO™ 5 .

Necessidades em Cuidados
Paliativos do Doente P6s-AVC

Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos - ESALD
Ricardo Serra

Objetivos Gerais

» Compreender as necessidades em cuidados
paliativos do doente pds-AVC;

» Reconhecer os doentes pds-AVC como uma
das populacdes alvo dos cuidados paliativos.

e

Objetivos Especificos

» Identificar as necessidades em cuidados
paliativos do doente pds-AVC, mediante
analise em grupo de um caso clinico;

» Sintetizar as necessidades em cuidados
paliativos dos doentes pds-AVC;

» Sintetizar as necessidades em cuidados
paliativos dos familiares dos doentes pds-
AVC.

e

Cuidados Paliativos

» ... 'melhoram a qualidade de vida dos doentes
e das suas familias que enfrentam os
problemas associados com doencas que
colocam em risco a vida, pela prevencdo e
alivio do sofrimento, por meios de
identificacdo precoce e avaliacao rigorosa, e
tratamento da dor e outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais.”

e

OMS (2002)

Cuidados Paliativos

» Devem ser integrados numa fase precoce da
doenca;

» Devem ser prestados com base nas
necessidades e ndo nos diagndsticos.

OMS (2002)
Skilbeck e Payne (2004)

| e

Cuidados Paliativos

» Populacdo alvo sdo doentes com patologias
como:
SIDA;
Doencas neuroldgicas;
Insuficiéncias de érgdo em estadio avancado;
- Deméncias;
> Alguns doentes p6s-AVC;

e

Neto (2003)
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AVC

» “sindrome clinico de desenvolvimento rdpido
de défice cerebral focal (ou global...) que dura
mais de 24 horas (a ndo ser que interrompido
por cirurgia ou morte) sem outra causa
aparente que ndo a vascular”

OMS (2006)

AVC

» Principal causa de morte em Portugal;

» 20% a 30% dos doentes com AVC morrem
durante o primeiro més (fase aguda);

» 50 % morrem no primeiro ano apds o AVC;

» Vivem os ultimos meses de vida dependentes de
outros e com varios problemas fisicos e
cognitivos;

DGS (2013)
INE (2014)

Department of Health (2007)
Roberts e Goldcare (2003)
Young et al. (2008)

AVC

» Identificados como populagdo alvo dos
cuidados paliativos ja em 1996;

» Em 2014 Mantém-se necessidade de
investigacao sobre varios aspectos da
prestacdo de cuidados paliativos a doentes
p6s-AVC.

(The American Academy of Neurology Ethics and Humanities
Subcommittee 1996)
(Stevens et al. 2007)
n Heart Association/American Stroke Association 2014)

Revisdo Sistematica da Literatura -
Metodologia

- Quais as necessidades em cuidados paliativos do
doente p6s-AVC?

- Como avaliar as necessidades em cuidados paliativos
de um doente pds-AVC e quando referenciar?

- Identificar as necessidades do doente p6s-AVC em
cuidados paliativos.

Revisdo Sistematica da Literatura -
Metodologia

- Definidos critérios de inclusao e exclusdo

- “palliative care AND stroke OR cerebrovascular,
accident AND needs NOT child*"

€«

- 12 estudos cumpriam os critérios de inclusdo
- Informacao foi categorizada e sintetizada

'(

Avaliacdo e Referenciacdo para
Cuidados Paliativos

» A referenciacdo precoce de doentes pds-AVC
é condicionada:
Pelo conceito que muitos profissionais tém do que
sdo os cuidados paliativos;
 Por duvidas relacionadas com a trajectéria da
doenca e quando iniciar cuidados paliativos.

Burton e Payne (2012)
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Relatério de Pratica Clinica - Necessidades do Doente P6s-AVC em Cuidados Paliativos

Avaliacdo e Referenciacdo para
Cuidados Paliativos

» Diferem das necessidades de doentes com
outros diagndsticos normalmente seguidos
por uma equipa de cuidados paliativos:

Menos sintomas fisicos e psicoldgicos;
Maior probabilidade de morrer no hospital;
Graus de dependéncia superiores.

Holloway et al. (2010)

e

Avaliacdo e Referenciagdo para
Cuidados Paliativos
» Os sintomas de que padecem sdo

potencialmente causadores de um elevado
sofrimento;

» Justifica-se que os cuidados paliativos sejam
integrados precocemente para aliviar o
sofrimento e facilitar decisdes de fim de vida;

e

Mazzocato et al. (2010)
Holloway et al. (2010)

Avaliacdo e Referenciagdo para
Cuidados Paliativos

- Avaliagéo do impacto do AVC e incapacidade funcional do doente.
- Indice de Barthel; Nationial Institutes of Health Stroke Scale; PPS.

- Avaliacdo de necessidades em cuidados paliativos
- SPARC; ESAS.

et ‘
Burton et al. (2010); Mazzocato et al. (2010); Holloway et al.
. (2010)

Avaliacdo e Referenciacdo para
Cuidados Paliativos

» Burton et al. sugerem a aplicacdo da SPARC a
todos os doentes p6s-AVC com Barthel
inferiora 15;

e

Avaliacdo e Referenciagdo para
Cuidados Paliativos

- Estado geral do doente
- Controlo de sintomas

- Questdes éticas
relacionadas com
nutricdo e alimentacao
artificiais

- Planeamento da alta

Motivos de
referenciacdo

para cuidados
paliativos

Mazzocato et al. (2010)

Avaliacdo e Referenciacdo para

Cuidados Paliativos

» Devem ser vistos como complemento aos
cuidados ao doente p6s-AVC;

» Fraca fundamentacdo cientifica sobre

prestacdo de cuidados paliativos na fase
aguda do AVC.

Holloway et al. (2010)
Duarte (2011)

e
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Controlo de Sintomas - Sintomas
Fisicos

A dor pode afectar entre 25% a
69% dos doentes p6s-AVC

l—uﬁ

Neuropatica

Nociceptiva

Controlo de Sintomas - Sintomas

Fisicos

» A incontinéncia, tanto urinaria como fecal,
pode estar presente em cerca de 50% dos
doentes;

» Diminui para 20% (se urinaria) e 10% (se fecal)
ao fim de seis meses;

» Subestimada e associada a uma maior
mortalidade, maior incapacidade e
transferéncias para instituicdes de cuidados.

b=t
Couredh pab e, Espa.sncndade dolyrosa; ﬁ :.»
relacionada com dlceras 5 N
surge semanas a . g
meses apos o AVC CRITIGEED CLirE 6= Creutzfeldt et al. (2012)
ombro hemiplégico
Controlo de Sintomas - Sintomas Controlo de Sintomas - Sintomas
Fisicos Fisicos
» A fadiga pode ter uma prevaléncia de 50%:
Sintomas respirat()rios identificados - Relacionada com incapacidade e depressao;
Também estd presente em doentes sem depressdo
s ou incapacidade;
[ I ] > Associada a uma baixa sobrevivéncia a longo prazo.
. . i:
Dispneia Estertores g
T
s
G vaehe, = Burton et al. (2010)

Devido a disfagia e reflexo da
tosse ineficaz os estertores
podem surgir numa fase inicial.

-

Nao necessariamente
relacionadas com o AVC
mas com outras patologias.

Creutzfeldt et al. (2012)

e

Controlo de Sintomas - Sintomas
Fisicos
» O delirio tem uma baixa prevaléncia mas é

factor de grande preocupacdo e necessita de
controlo farmacoldgico;

Blacquiere et al. (2009)

| e

Controlo de Sintomas - Sintomas
Fisicos
» A disfagia € um sintoma comum em doentes
p6s-AVC, associada a:
Estertores;

- Decisdes de fim de vida relacionadas com a
alimentacdo e hidratacao artificiais

Mazzocato et al. (2010)
Blacquiere et al. (2009)
San Luis et al. (2013)

e
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Relatério de Pratica Clinica - Necessidades do Doente P6s-AVC em Cuidados Paliativos

Controlo de Sintomas - Sintomas
Psicoldgicos

Em cerca de 80% de doentes

Burton et al. (2010)
Creutzfeldt et al. (2012)

Necessidades Sociais
» Avaliacdo da situacdo familiar e social do

doente antes e depois da alta hospitalar;
» Risco de sobrecarga e burn-out do cuidador.

Creutzfeld et al. (2012)

e

Necessidades Espirituais

» A maioria destes doentes expressava receios
sobre:
A morte e o morrer;
Relacionados com a incapacidade e dependéncia de
outros.
» Também sdo sentidos por doentes e
familiares apos a fase aguda.

Burton e Payne (2012)

e

Comunicacéo e Informacdo

» A incapacidade ou a dificuldade de comunicar
podem levar:
A ndo identificagdo e nio controlo de sintomas.
» E necessario o desenvolvimento de
instrumentos de avaliagdo de sintomas para
estes doentes.

e

Mazzocato et al. (2010)

Comunicacdo e Informacdo

» O desejo acerca da quantidade de informacdo
pode variar, é conveniente:
Ndo sobrecarregar o doente com informacao;
Informar na quantidade que permita ao doente e
familia lidar com a mesma.

Payne et al. (2010)

|

Comunicagdo e Informagdo

» Mais do que a quantidade de informacéo o
doente e familiares valorizam:
Honestidade;
o Clareza na informacao;
© A relacdo interpessoal estabelecida entre os
profissionais e o doente.

Payne et al. (2010)

e

121



Ricardo Daniel Serra

Decisdes de Fim de Vida

» Uma das decisdes de fim de vida mais
debatida diz respeito a hidratacdo e nutricdo:
= Os familiares dos doentes sdo, geralmente, menos

receptivos do que os profissionais a iniciarem
hidratacdo a nutricdo artificial;
Decisdo geradora de ansiedade e conflitos.

Holloway et al. (2010)
Stevens et al. (2007)

San Luis et al. (2013)
Blacquiere et al. (2009)

Decisbes de Fim de Vida

» Outras decisdes de fim de vida estdo
relacionadas com a manutencdo/suspensdo:
> Administracdo de fluidos intravenosos;

Meios complementares de diagnéstico;
> Avaliacdo de sinais vitais.

Blacquiere et al. (2009)

e

Revisdo Sistematica da Literatura -
Resultados

Controlo de Sintomas: Necessidades Sociais
- Fisico;

« Psicolégicos.

Necessidades Espirituais

Informacdo e Comunicacao

Necessidades da Familia

» Apos a alta hospitalar, e até a sua morte, a
maioria dos cuidados a doentes pds-AVC sdo
prestados pelos seus familiares;

» Geralmente estes tém:
© Idade avancada;

Problemas de sadde.

Young et al. (2008)

Necessidades da Familia

» Apresentam necessidades diferentes dos
cuidadores de doentes oncoldgicos;

» Necessitam de maior apoio e suporte;

» As suas necessidades devem comecar a ser
atendidas durante a fase aguda do AVC;

Stevens et al. (2007)
. Payne et al. (2010)
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Revisdo Sistematica da Literatura -
Resultados

Informacgdo e
Comunicacdo

oio Social, Psicolégico
e Espiritual

Capacitagdo Periodos de Descanso

Creutzfeldt et al. (2011) Young et al. (2008)




Relatério de Pratica Clinica - Necessidades do Doente P6s-AVC em Cuidados Paliativos

n Necessidades Sociais:
Controlo de Sintomas:.
Apoi idade;
- Dor; Agitacdo; Ansiedade; POIO RackRR RN ,e
. equipamentos adaptativos.
Depressao

Necessidades em Cuidados
‘—] Paliativos do

Doente Pos-
AVC
Informagéo e Comunicagéo:
Necessidades Espirituais: ¢ ¢
: . Transmissdo de mas noticias;
Sentido na vida

gestao de expectativas;
conferéncia familiar

Concluindo Concluindo

Uma forma de identificar doentes p6s- » As necessidades aqui descritas ndo sdo
AVC com necessidades em cuidados

exclusivas de cuidados paliativos;
paliativos pode passar por: » Sdo potencialmente causadoras de sofrimento
em todas as dimensdes do ser humano;
» Os doentes podem beneficiar da intervencdo
da equipa de cuidados paliativos.

Concluindo Concluindo
» Os doentes pos-AVC necessitam de um » Foram identificados sintomas psicoldgicos,
controlo sintomatico rigoroso; como a depressao e ansiedade, numa elevada
» Destacamos a dor, a dispneia e a fadiga como percentagem de doentes com AVC;
os sintomas fisicos com maior prevaléncia no » As necessidades espirituais justificam um
doente p6s-AVC; acompanhamento que ajude o doente e
familia a encontrar sentido no sofrimento;
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Concluindo

» A informacdo prestada deve ser clara,
honesta e na quantidade que permita ao
doente e familia lidar com a mesma;

» O suporte familiar e social do doente deve ser
avaliado antes e depois da alta;

e

Concluindo

» Muitas das necessidades dos doentes
presentes durante a fase aguda mantém-se
na fase cronica;

» Justifica-se a integracdo precoce de cuidados
paliativos durante a fase aguda e manutencao
dos mesmos na fase cronica;

Concluindo

» Evidente escassez de fundamentacdo
cientifica para a prestagdo de cuidados
paliativos a doentes p6s-AVC em fase aguda;

» Sdo uma realidade em paises como o Reino
Unido;

» Principalmente porque os profissionais de
saude consideram os cuidados paliativos
como um componente importante dos bons
cuidados ao doente p6s-AVC.

e

e

124



Relatério de Pratica Clinica - Necessidades do Doente P6s-AVC em Cuidados Paliativos

Apéndice E - Caso Clinico da Sessao de Formacao
subordinada ao tema Necessidades em Cuidados Paliativos
do Doente Po6s-AVC e parte integrante do projecto de
intervencao

CASO CLINICO

Doente de 82 anos de idade, género masculino, raga caucasiana. Vitvo, com 4 filhos, reside com 1
deles e outros 2 vivem perto. Activo até a data do AVC.

Diagnéstico: AVC isquémico da ACM esquerda com TAC feita a entrada e confirmada as 72h.
Apresenta: hemiplegia do MSDto, parésia do MIDto, paresia facial central direita, afasia global, depois
disartria grave (grau 3 segundo a CIF), disfagia a liquidos. Incontinéncia fecal e vesical. Barthel 0.

AP: HTA; dislipidémia; IRC; HBP; depressao.

Consciente, cumpre ordens simples e emite sons. Apresenta grau elevado de dependéncia em todas
as AVDs. Mucosas descoradas e desidratadas. Transferéncia didria para cadeirdo que tolera durante,
aproximadamente, 2h. Sem capacidade de marcha e desequilibrio de tronco. Pela terceira semana de
internamento refere dor moderada a intensa do ombro hemiplégico que nao alivia com paracetamol e
nolotil. Refere dor ligeira durante as mobilizagdes.

Iniciou programa de reabilitacdo mas o nivel de funcionalidade ndo aumentou. A dor do ombro
hemiplégico ndo melhorou com o programa de reabilitac3o.

Emocionalmente apresenta grandes oscilagdes na capacidade de adaptacdo a doencga. Com
sentimentos de resignacdo, frustracdo, revolta e preocupacdo com a incapacidade. Refere, ainda,
querer “desistir”. Apresenta periodos de agitacdo e labilidade emocional.

Ao fim da terceira semana foi o pedido o apoio da EHISCP.
Apés avaliacao pela EIHSCP:

° Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS):
o Dor 6; Cansago 5; Nausea 0; Depressdo 7; Ansiedade 4; Sonoléncia 3; Apetite
4; Bem estar 5; Dispneia 0; Agitagdo 2.

° Palliative Prognostic Score (PaP):
o 1. Grupo A: Probabilidade >70% de sobreviver 30 dias.
° Escala de Ansiedade e Depressao de Hamilton (HADS):
o Interpretado como quadro de comorbilidade entre ansiedade e depressao,

predominando a sintomatologia depressiva
Quais as necessidades deste doente que podem ser atendidas pela ETHSCP?

Como deve ser feito o acompanhamento deste doente pelos cuidados paliativos (internamento;
consulta externa; EIHSCP + servigo de origem; ECSCP)?
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Apéndice F - Ficha de Avaliacdo da Sessao de Formacao
subordinada ao tema Necessidades em Cuidados Paliativos
do Doente Pés-AVC e parte integrante do projecto de
intervencao

Avaliacdo da Formagdo pelos Formandos

Servigo: Servico de Convalescenca e Cuidados Paliativos

Acgdo de Formacdo: Necessidades em Cuidados Paliativos do Doente P6s-AVC

“«_n

Assinale com um “x” no quadrado que melhor traduz a sua opinido. Considere 1 como
insuficiente e 5 como excelente.

1. Classifique os temas/contetidos da formac¢ao em relagao a: 1/2|3|4)|5
a) Interesse
b) Compreensao

) Aplicabilidade

d) Concretizacdo dos objectivos propostos

2. Classifique o desempenho do formador em relagao a: 1|12 |3|4)|5
a) Capacidade de motivagao

b) Clareza nas intervencoes

c) Relacionamento

d) Promocgao do debate e discussdo

3. Classifique a organizacao da formacao em relagao a: 1/12|3|4)|5
a) Tempo atribuido aos temas

b) Cumprimento do horario

) Espaco onde decorreu a formagao

d) Material de apoio

4. Apreciacao global da formacao 112 |3|4]|5

5. Comentario e Sugestoes
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Apéndice G - Protocolo para avaliacao de doentes P6s-AVC
referenciados para a Equipa Intra Hospitalar Suporte em

Cuidados Paliativos

&

ULSNAe=s

IT-0 - SPC - Equipa Multidisciplinar
HDJMG - Portalegre

1. OBJECTIVO

Estabelecer as linhas orientadoras para avaliacdoc de

doentes

pos-AVC

com necessidades em cuidados paliativos

referenciados para a Eguipa Intra Hospitalar de Suporte em

Cuidados Paliativos (EIHSCP).

2. DEFINICOES

Ambito: Avaliacdo dos doentes pds-AVC referenciados
para cuidados paliativos
3. DESCRIGAO

3.1. Definicgéo

Segundo Organizacdo Mundial de Salde (OMS) os
Cuidados Paliativos ..”melhoram a gualidade de wvida dos

doentes e das
associados com doengas que colocam em risco a vida,

prevencdo e

suas familias que enfrentam os problemas

pela
meios de

alivio do sofrimento, por

identificacdo precoce e avaliacdo rigorosa, e tratamento da

dor e

espirituais.”

inicial da doenca,

apenas

curativas.

outros

(OMs 2002).

quando

Devem,

problemas fisicos, psicossociais e

Devem ser integrados numa fase
integrados com terapias curativas e nédo
insucesso dessas

se verifica o terapias

também, ser prestados com base nas

necessidades dos doentes e n&o nos seus diagnésticos.

3.2. Populagdo Alvo

Tais

cuidados

hipbétese de cura e

perspectivas

paliativos para 14 das doengas

abrem o© campo da prestag¢do dos
oncolégicas sem

incluem na populagdo alvo doentes com

[ Edicao 01

|| bpata. 03.85.2005 | Pagina 1 de 7
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patologias como: SIDA; doengas neurolégicas; insuficiéncias
de 6rgidc em estéddio avancado; deméncias e muitos doentes

pos-AVC.

3.3. Revisdo Sistematica da Literatura

Apesar do reconhecimento que estes doentes podem
beneficiar de cuidados paliativos € ainda necessario criar
instrumentos de avaliacdo de necessidades, realizar mais
investigacao sobre as necessidades destes  doentes,
diferenciar as necessidades dos doentes em fase aguda e pds
aguda e sobre as experiéncias das familias.

Foi realizada uma revis8o sistemdtica da literatura
(RSL) com © objectivo de identificar as necessidades em
cuidados paliativos dos doentes p6s-AVC e na qual se baseia

o presente protocolo.

3.4. Avaliacdo e Referenciacgéao

Nao foram identificados critérios objectivos de
identificacdo e referenciagdo de doentes po6s-AVC para
cuidados paliativos. Uma metodologia identificada para
avaliacdc destes doentes passa por aferir o impacto do AVC
na vida do doente e posteriormente avaliar as necessidades
em cuidados paliativos com um instrumento préprioc para o
efeito.

As necessidades em cuidados paliativeos do doente pés-
AVC identificadas neste trabalho ndoc sdo exclusivas de
cuidados paliativeos e sdo descritas na literatura sobre o
doente com AVC. Por serem potencialmente causadoras de
sofrimento em todas as dimensdes do ser humano (fisica,
psicolégica, social e espiritual) os doentes podem

beneficiar da intervencdo da eguipa de cuidados paliativos.

[Edicao 01 [ pata. 03.05.2015 | Pagina 2 de 7|

128

"



Relatério de Pratica Clinica - Necessidades do Doente P6s-AVC em Cuidados Paliativos
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Os doentes pés-AVC necessitam de um contrelo
sintomdtico rigoroso. Destacamos a dor, a dispneia e a
fadiga como os sintomas fisicos com maior prevaléncia no
doente pés-AVC. Qutros sintomas fisicos de menor
prevaléncia sdo, também, causadores de sofrimento gquando
presentes como é exemplo o delirio. Foram identificados
sintomas psicolégicos, como a depressdo e ansiedade, numa
elevada percentagem de doentes com AVC o gue demonstra a
necessidade de um acompanhamente mails especializado por
parte da saude mental.

Ainda durante a fase aguda do AVC o suporte familiar e
social do doente deve ser avaliade e encontradas as
respostas adequadas na comunidade. Esta avaliagao deve
manter-se periodicamente apés a alta hospitalar de forma a
dar resposta as necessidades do doente e dos cuidadores. Os
cuidadores podem necessitar de informagdo sobre os cuidados
a prestar, apoio psicolégico, espiritual e periodos de
descanso. As necessidades espirituais, relacionadas com a
morte e o morrer e a dependéncia de terceiros, justificam
um acompanhamento espiritual que ajude o doente e familia a
encontrar sentido no scfrimento.

As decisbdes de fim de wvida mais comuns sdo as que
estdo relacionadas com a alimentacdo e hidratacdo. Este
tipo de decisdo pode ser geradora de ansiedade na familia e
potencialmente geradora de conflitos entre a familia e os
profigsiconais de saude, 0O doente e familia devem ser
envolvidos no processo de decisdo e a informagdo prestada
deve ser clara, honesta e na quantidade que permita ao
doente e familia lidar com a mesma.

Muitas das necessidades dos doentes presentes durante
a fase aguda mantém-se na fase crénica, acompanhadas de uma

degradacdo fisica e cognitiva e de uma maior dependéncia

[Edicao 01 | patai 03.05.2015 | Pagina 3 de 7|
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dos cuidadores, o que justifica a integracdo precoce de
cuidades paliativos durante a fase aguda e manutenc¢do dos
mesmos na fase cronica.

Os cuidados paliativos aos doentes pos-AVC devem ser
encarados como um complemento acs cuidados habituais e néo

como uma alternativa

3.5. Avaliagdo pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos

Visto ndo ter sido identificado nenhum critério
objectivo de referenciacgdoc de doentes pés-AVC para cuidados
paliativos na revisdo sistematica da literatura, foi
entendimento da equipa multiprofissional que um protocolo
de actuagdo para avaliagdo de doentes pds-AVC teria de
passar pela recolha de dados gque sustentassem uma decisdo
fundamentada gquanto ao melhor acompanhamento a providenciar
a estes doentes. Pois uma avaliacgdo completa do doente e da
sua familia constituem a base para estabelecer objetivos do
cuidados, planear e implementar intervencdes e avaliar o
sucesso das mesmas.

Com base nos resultados da revisdo sistematica da
literatura cada grupe profissional indicou gquais os
instrumentos estandartizados a utilizar nesta avaliacgio. Os
instrumentos de avaliagdo seleccionados s3o um complemento
a habitual avaliacao especifica de cada grupo profissional

e sem prejuizo da mesma.

[Edicao 01 | pata. 03.05.2015 | Pagina 4 de 7
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Fluxograma da avaliacdo dos doentes pés-AVC referenciados
para a EIHSCP

Referenciagdo EIHSCP ou

internamentoem CP
R e e cacinal S
[ I T )
Avaliacd Avaliagdo de Avaliagdo de Avaliagdo de
Médica Enfermagem Servigo Social psicologia

" Andlisedos

dados
recolhidos
Proposta de acompanhamento
|
i i | f '
Servico de Qutra
|m::nn:r2:nt Origem+ .x::r:?c:l:cp Ecggaou valénciada
EIHSCP RHOCT

Nota: Em caso de internamento no servigo de CP a avaliacgio
de psiceoclogia é considerada obrigatéria.

[Edicse 01 Data. 03.05.2015 | Pagina 5 de 7]
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4. RESPONSABILIDADES

Apresentam-se de seguida, os

instrumentos a utilizar

de acordo com a categoria profissional.

(ESAS)

Acgdo Responsavel
Aplicagédo de: PaP Score Médica
Aplicacdc de: Indice de Barthel e
Edmonton Symptom Assessement System Enfermagem

lAplicacdo de: Escala de Avaliagdo da

Situagdo Sécio Familiar de Gijon;
indice de Stress do Cuidador; APGAR
familiar;

Escala de recursos sociais

{OARS) e Indice de Graffar.

Servigo Social

Aplicagdo de: Short Portable Mental

Status Questionnaire (SPMSQ)

e
Psicologia
Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)
5. REGISTOS
Identifica Responsavel Arquivo Arquivo
cédo e i pelo Arquivo Vivo Morto
6. IDENTIFICACAO DAS ALTERAGCOES
Ponto
Edigédo Altera Descrigédo
do

Edigdo 01 | pata. 03.05.2015
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7. APROVAGAO
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Apéndice H - Poster “Necessidades em Cuidados Paliativos
do Doente P6s-AVC”

Necessidades em Cuidad
Po6s-AVC

os Paliativos do Doente

Introducao

Revisdo sistemnatica da literatura realizada nos modulos de investigagio do cursa de Mestrado em Cuidados Paliativos da
Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco € orientada pela Professora Doutora
Paula Sapeta,

Segundo a OMS os Cuidados Paliativos . “melhoram o qualidade de vida dos doentes e das suas fomilios que enfrentam
os problemmas assaciados com doengos Gue colocam em risco a vida, pela prevengo e alivio do sofrimento, por meios de
identificogdio precoce e avaliogdo rigoresa, e tratemente do dor e outros problemas fisices, psicossocials e espiritu-
ois” (OMS 2002). Devem ser integrados numa fase inicial da doenca, integrados com terapias curativas e nde apenas
quando se verifica o insucesso dessas mesmas terapias. Devem, tambem, ser prestados com base nas necessidades dos
doentes e no nos seus diagndsticos. Tais perspectivas abrem o campo da prestacio dos cuidados paliativos para 14 das

Identificar as necessidades em cuidados paliativos do doente ps-AVC

Metodologia

R "

+ Estudos qualitativos ou
quantitativos sobre as

* Quais a5 necessidades em cuidados.
paliativas do dosnte pés-AVC?

« Came avaliar s necessidades em
cuidados paliativos de um doente
POs-AVC & quanda referenciar?

paliativos au no domicilio
publicados entre 1 de Jansiro de
7.2 31 de Dezembra de 2013

N’

Resultados

NECESSIDADES EM CUIDADOS PALIATIVOS DO DO

AVALIAGAO E REFERENCIAGAO

Conclusoes

As limitagbes do presente estudo sao as prdprias limitagdes dos trabalhos analisadas, & maioria dos trabalhos € de natu-
reza & com amostras das o que dificulta a dos

Uma forma de identificar doentes pos-AVC com necessidades em cuidados palistivos passa por aferir o impacto do AVC
na vida do doente e sua funcional e, avaliar as
um instrumento prépria para a efeito.

em cuidados paliativos com

As necessidades em cuidados paliativos do doente pos-AVC identificadas neste trabalho ndo sdo exclusivas de cuidados
paliativos. Por serem patencialmente causadoras de sofrimento em todas as dimensdes do ser humana os doentes po-
dem beneficiar da intervencio da equipa de cuidados paliativos. A dor, a dispneia & a fadiga 30 os sintomas fisicos com
maior prevaléncia no doente pés-AVC. Faram sintomas icos numa elevada de doentes

g i i

doengas oncolégicas sem hipdtese de cura e incluem na populacdo alvo doentes com patologias como: SIDA; doencas
neuraldgicas; insuficiéncias de drglo em estadic avancado; deméncias e muitos doentes pos-AVC.

Entre 20% a 30% dos doentes com AVC morrem durante o primeiro més, periodo considerado coma a fase aguda do
AVC, € cerca de 50% morre durante o primeiro ano apds o internamento. A maioria dos doentes pos-AVC que morre em
casa vive 0s Gltimos meses de vida dependente de outros e com varios problemas fisicos e cognitivos Embora os doen-
tes pos-AVC sejam ha muito identificados como populagio alvo dos cuidados paliativos ¢, ainda, necessario realizar in-
vestigagdo sobre as necessidades em cuidados paliativos destes deentes, diferenciar as necessidades dos doentes em fa-
se aguda e pos aguda e sobre as experiéndias das familias.

N

* Com a equagao de pesquisa
“paliiative care AND stroke OR

cerebowascuiar accident AND
needs NOT child**

* Estudos pediitrices. Estudes sobre

« identificades 12 astudos que
necessidades fora do mbito dos

mpriam os ecitéros de inclusda,

= Categorizagio o sintese da
informagan

paliativos ntes pés-AVC o

Tassem distinguidas s de doentes

com outras patologias.

ENTE POS-AVE

NECESSIDADES DA FAMILIA

ionada com ir

apaio psicoldgico, espiritual e periados de descanso. As necessidades espirituais, relacionadas com a merte e o morrer e
a dependéncia de terceiros, justificam um acompanhamento espiritual que ajude o doente e familia a encontrar sentido

no sofrimento.

As decisBes de fim de vida mais comuns s3o as que estio relacionadas com a alimentag3o e hidratagdo. Estas decisSes
podem gerar ansiedade na familia & 530 potencialmente geradoras de conflitos entre a familia e os profissionais de sad-
de. O doente e familla devem ser envolvidos no processa de decis3o e a informagio prestada deve ser clara, honesta e
na quantidade que permita ao doente e familia lidar com a mesma.

Muitas das necessidades dos doentes presentes durante a fase aguda mantém-se na fase cronica, acompanhadas de uma

com AVC o que demanstra a necessidade de um acompanhamento mais especializade por parte da saude mental,

O suparte familiar e social do doente deve ser avaliado durante a fase aguda do AVC & encontradas s respostas adegua-
das na comunidade. Esta avaliagio deve manter-se periodicamente apds a alta hospitalar de forma a dar resposta a5 ne-
cessidades do doente e dos cuidadores. Os cuidadores podem necessitar de informacdo sabre os cuidados a prestar,

Amerscan Hoart Rssaciation/Ametican Stroke Associatian, Pallatie and Fod-of ifo Care n Stoke: & Statement o Healthears Professionals From the Amaican Hea
AR Shmaes B9 Aok 8 overs i Mok Kb oot g Sl 09 g Yt b o o, o
\ Payre

fisica e cognitiva e de uma maior dependéneia dos cuidadores, o que justifica a integragio precoce de cuida
dos paliativos durante a fase aguda e manutengdo dos mesmos na fase cronica.

Os cuidados paliativos 30s doentes pés-AVC devem ser encarados coma Lim complermento a0s cuidados habituals a estes
doentes e 530 ja uma realidade em alguns paises.

1t Asscciation/American Strake Assceiaton, [1nte
Cararlan lowna of Wewrolo

] 2018 Mareh 27 [stod 2054 lly 19], Avaabl fram: Kt /strcke ahasarnais o g/cantens/ o311/ 2914103
Junces. 2009, 36, 133754 Burton CR, Payne S, Addin I omes . The paatie care neads of acute stroke pat
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o Mty 208 13

il nees, M Palbative Care. 2012: 1122 Chatine LM, Mallk 8, Davis ., Palliative £a1¢ heeds of
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- e
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Anexo A - Instrumentos estandardizados utilizados pela
ESCP

Gerencia del ES.C.P

Avrea de Salud Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos ]UNTA DE EXTREMADURA

de Badajoz Programa Regional de Cuidados Paliativos Conssjeria de Sanided y Dependencia

| Escala de Karnofsky I

SITUACION CLIiNICA Valor | NOTAS:
Asintomitico. 100

Actividad normal. %

Sintomas menores.

Actividad normal con esfuerzo. 80

Se vale nor si mismo, 70

Incapaz da2 llevar una actividad normal.

Asistencia ocasional. €0

Se hace cargo de la mayoria de sus necesidades.

Conside rable asistencia. -

Cuidarios médicos.

Impos tilitado. . =t
Cuida ' aspecial y asistencia.

Severarnente imposibilitado. < 30

Muy er i=zrmo. ; &

Tratam ento de soporte activo.

Moribundo. o

Muerte. 0

CONOCIMIENTO DEL PROCESO (Ellershaw)

0 - Ninguno

| - Dudoso

2 - Conoce diagnéstice de cincer

3 - Conoce diagnéstico de cincer y piensa en posibilidad de morir

4 - Completo

18003049
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CUESTIONARIO DE BARTHEL (ABVD)

+ Comida
10 Independiente. Capaz de comer por si solo en tiempo razonable. La
comida puede ser cocinada y servida por otra persona.

5 Necesita 2yuda para cortar la carne, extender la mantequilla..., pero
es capaz de comer solo.
0 Dependiente, Necesita ser

por otra persona.

* Lavado (Baiio)
5 Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin
ayuda y de hacerlo sin que una persona supervise.
0 Dependiente. Necesita algin tipo de ayuda o supervisién.

*Vestido
10 Independiente. Capaz de ponerse y quitarse |a ropa sin ayuda.
5 Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mis de la mitad de estas tareas en
un tiempo razonable.
0 Dependiente. Necesita ayuda para las mismas.

* Arreglo
5 Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda
alguna, los complementos necesarios zueden ser provistos por algu-

na persona.
0 Dependiente. Necesita alguna ayuda
+ Deposicion
10 Continente. No p isodics . incontinencia.

5 Accidente oustoml Menos de una v . HOF Semana o necesita ayuda
para colocar enemas o supesitorios.
0 Incontinente. Mis de un episodio s&: 1l

+ Miccién
10 Continente. No presenta episodios ' 5paz de utilizar cualquier dis-
positivo por sf solo (botella, orinal, so v = ).
5 Accidente ocasional. Presenta un mi: i+ - de un episodio en 24 horas
© requiere ayuda para la manipulacién ¢ © scndas o de otros dispositivos.
0 Incontinente. Mis de un episodio e | horas.

= Ir al retrete
10 Independiente. Entra y sale solo ; '+ necesita ayuda alguna por
parte de otra persona.
5 Necesita ayuda. Capaz de manejarse . 1 una pequefia ayuda; es capaz
de usar el cuarto de bafio. Puede limp: .z« solo,
0 Dependiente. Incapaz de acceder a é - Je utilizarlo sin ayuda mayor.

* Transferencia (traslado camal/sillén)
15 Independiente. No requiere ayuda para sentarse o Immnrnda una
silla, ni para entrar ni salir de la cama.
10 Minima ayuda. Incluye una supervision o una pequefia ayuda fisica.
5 Gran ayuda. Precisa ayuda de una persona fuerte o entrenada.
0 Dependiente. Necesita una gria o el alzamiento por dos personas.
Es incapaz de permanecer sentado.

« Deambulacién
15 Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en casa sin
ayuda ni supervision. Puede utilizar cualquier ayuda ani
un andador. Si utiliza una prétesis, puede ponérsela y quitirsela solo.
10 Necesita ayuda. Necesita supervisién o una pequefia ayuda fisica
por parte de otra persona o utiliza andador.
5 Independiente en silla de ruedas. No requiere ayuda ni supervision.

* Subir/bajar escalera
10 Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervi-
sion de otra persona.
5 MNecesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.
0 Dependiente. Es incapaz de salvar escalones.

ESCALA:
+ Severa: < 45.
+ Grave: 45-59.
+ Moderada: 60-79.
« Ligera: 80-100.

137

ESCALA DE DEPRESIONY ANSIEDAD (Goldberg)

Escala de Ansiedad
(Contar | punto por cada respuesta positiva).

I. iSe siente usted tenso(a), nervioso(a)!
2. {Estd usted inquieto?
3. ;Esta usted irricable?
4. jLe cuesta relajarse?

En caso de existir dos respuestas positivas a las pregun-
tas antes expuestas, efectuar las siguientes preguntas:

5. {Duerme usted mal?

6. ;Tiene usted dolor de cabeza, dolores cervicales!

7. Tiene usted alguna de las siguientes manifestaciones:
temblores, hormigueos, sensacién de desequilibrio, sudo-
res, necesidad de orinar frecuentemente, diarreal

8. ;Estd usted inquieto(a) por su salud?

9. jLe cuesta conciliar el suefio?

Escala de Depresién
(Contar | punto por cada respuesta positiva).

I, {Encuentra usted que le falta energia?

2. ;Tiene usted poco interés por hacer las cosas?

3. {Ha perdido confianza en si mismo?

4. jHa perdido usted la esperanza de que mejore su
situacion?

En caso de respuesta positiva a una de estas preguntas
continuar:

5. iLe cuesta concentrarse!

6. {Ha perdido el apetito?

7. {Se despierta demasiado pronto por la mafana?
8. ;Se encuentra usted fatigado!

9. iEs por la mafiana cuando se encuentra peor?

Interpretacion:
- Obtenga la puntuacién total de cada escala.
- Los pacientes que tengan una puntuacion de 5 en la
escala de ansiedad y de 2 en la escala de depresion tie-
nen un 50% de posibilidades de presentar un trastorno
clinicamente significativo.
- Por encima de estas puntuaciones, esta probabilidad
aumenta notablemente.

CUESTIONARIO DE PFEIFFER (SPMSQ)

I. §Cudl es la fecha de hoy? (1)

2. jQué dia de la semana?

3.{En qué lugar estamos? (2)

4, ;Cudl es su nimero de teléfono?

(si no tiene teléfone, jcudl es su direccidn completal)

5. {Cudntos afios tiene!

6. jDénde nacié? jFecha de nacimiento?

7. {Cudl es el nombre del presidente del gobierno?
8.;Cuil es el nombre del presidente anterior?

9. Digame su segundo apellido.
10. Reste de tres en tres desde 20 (3).

(1) Dia, mes y afo.

{2) Vale cualquier descripeisn correcta del lugar.

(3) Cualquier error hace errénea la respuesta.

Resultados:
0-2 errores: normal.
3-4; deterioro leve.
5-7: deterioro moderado.
8-10 errores: deterioro severo.

Si el nivel educativo es bajo (estudios elementales), se
admite un error mds para cada categorfa; si el nivel edu-
cativo es alto (universitario), se admite un error menos.
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Cuestionario de Evaluacion de Sintomas de Edmonton
ESAS-r (es)

Por favor, margue el mimero que describa mejor como se siente AHORA:

- El peor dolor g se

Lo mis agorado que se

pueda unaginar

: Lonm sonohento

Las peores nauseas que
se puedan imaginar

o Elpscaperioqe
La mayor dificultad
Para respirar que 52
pueda umaginar

Nada nervioso :
(inmanguitidad, « 12
ansiedad)

(sensacion de
bienestar)
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Anexo B - Certificado de presenca na formacao “El
Proceso Creativo como Herramienta de Autocuidado para
Profesionales de Cuidados Paliativos”

Asociacién de Profesionales de Cuidados
Paliativos y Atencién al Paciente en Fase Terminal
de Extremadura (APALEX)

D.

ha asistido al Encuentro de Profesionales de Cuidados Paliativos de Extremadura con la
temitica “ El Proceso Creativo como Herramienta de Autocuidado para Profesionales de
Cuidados Paliativos" celebrado el 4 de Junio de 2015 en el salon de actos del Hospiral

Perpetuo Socorro de Badajoz

Badajoz, 4 de Junio de 2015

Fdo: M* José Redondo Moralo
PRESIDENTE APALEX
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Anexo C - Folhetos informativos disponibilizados pela

ESCP
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