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Resumo

O confronto com uma doenga croénica, progressiva, incapacitante e sem conviccdo de
tratamento, induz no doente e familia tal sofrimento, que se torna imperativo criar condi¢coes para
que os mesmos sejam “resgatados” atempadamente e libertos de um mundo cheio de medos,
angustias e incertezas. Assim, e porque falamos de um prentincio a terminalidade da vida humana,
¢ fundamental que os profissionais de saude adquiram competéncias técnicas, humanas e
experiéncia efetiva, no que respeita a cuidar de pessoas em situagdo de grande fragilidade.

Partilhando desta maxima, os Cuidados Paliativos apelam a um cuidado ativo e total do ser
fragilizado! Baseados numa visdo holistica do ser humano, valorizam a vida, encaram a morte como
um processo natural e por isso mesmo, assumem um papel assistencial diferenciado no bem-estar
biopsicossocial e espiritual da pessoa doente. Primando pela exceléncia dos cuidados prestados,
tém o seu foco de atuagdo nas prioridades do doente, nas caracteristicas do seu sofrimento e
anexam a sua conduta, o respeito pela dignidade humana, pelos valores e crengas culturais.
Oferecem suporte técnico, mas essencialmente suporte humano, ajudando o doente e familia em

todo o seu processo de luto.

Assim, contribuindo para a consciencializa¢do social da importancia dos cuidados paliativos no
acolher do sofrimento humano, surge o presente relatério. Atividade integrada no 22 Mestrado em
Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias, e que é agora apresentada ao
Instituto Politécnico de Castelo, comprovando os beneficios da formagdo avangada nesta area e
objetivando o cumprimento dos requisitos necessarios a obtencdo do grau de Mestre em Cuidados
Paliativos. Um trabalho realizado sob a orientacdo cientifica da Doutora Ana Paula Gongalves
Antunes Sapeta, Professora Coordenadora da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias e cujo
contetdo traduz ndo s6 uma reflexdo critica da autora, como também integra uma descrigao
pormenorizada sobre toda a aprendizagem e atividades desenvolvidas na Unidade Curricular de
Pratica Clinica.

A escolha por uma Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI), além de muito
ponderada, mostrou-se extremamente adequada aos objetivos e competéncias delineados para esta
atividade curricular. Sendo um servico de qualidade reconhecida, a especificidade das suas
caracteristicas e tipologia de cuidados prestados, permitiu ndo s6 a vivéncia de casos clinicos
relevantes, como possibilitou a aquisi¢do de competéncias nas areas chave dos cuidados paliativos
(controlo de sintomas, comunicagio, apoio a familia e trabalho em equipa) e a implementacdo de
um plano assistencial de qualidade a pessoa com doenga crénica, avangada e progressiva. Como
equipa de intervencio domiciliaria, foi no contexto da sua pratica que ampliei a minha visio sobre
os valores humanos, o conceito de familia, o papel de cuidador, a importancia de uma relagdo de
ajuda e a esséncia da ética no cuidar.

E porque quem cuida, também merece ser cuidado, este relatério sublinha ainda o
desenvolvimento e avaliagdo de um projeto de intervencdo intitulado: “O Cuidador Informal do
Doente em Didlise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de
Capacitagdo”. Um trabalho desenvolvido na Unidade de Nefrologia/Didlise da ULS onde
desempenho funcodes e que teve por base os seguintes objetivos: 1 — Avaliacdo da sobrecarga dos
cuidadores informais dos doentes seguidos na Unidade de Didlise Peritoneal do servico; 2 -
Implementacdo de planos de capacitagdo com vista a reducdo da sobrecarga dos cuidadores mais
afetados por este evento e prevencdo da sua reincidéncia.

Palavras-chave: Prdtica Clinica; Cuidados Paliativos; Doente Renal Cronico; Didlise Peritoneal;
Cuidador Informal; Sobrecarga; Capacitagdo no Cuidar.
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Abstract

The confrontation with a chronic, progressive, disabling disease allied to an unconvincing
treatment, induces the patient and his family such a suffering, that it becomes imperative to create
conditions for them to be "rescued" in time and delivered from a world full of fears, anxieties and
uncertainties. Therefore, and because we speak about a harbinger of a terminal illness on human
life, it is essential that health professionals acquire technical, human and effective experience as
regards to taking care of people under great fragility.

Sharing this maximum, the Palliative Care call for an active and total care of the weakened
human being! Based on a holistic view of the human being, they value life, face death as a natural
process and therefore, they take a differentiated assistance role in the biopsychosocial and spiritual
well-being of the sick person. Striving for excellence of care and well-being, they have their focus
on patient's priorities, in the characteristics of their suffering and attach to their conduct, the
respect for the human dignity, values and cultural beliefs. They provide technical support, but
essentially human support, helping the patient and family throughout their grieving process.

Therefore, this report, contributes to the social awareness of the importance of palliative care
in the host of human suffering, and is embedded in the activity of the “22 Mestrado em Cuidados
Paliativos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias”, which is now presented to the “Instituto
Politécnico de Castelo Branco”, proving the benefits of advanced training in this area and aiming at
meeting the necessary requirements to obtain a Master’s degree on Palliative Care. This study,
carried out under the scientific guidance of Dr. Ana Paula Gongalves Antunes Sapeta, Coordinator
Professor at “Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias” the content of which reflects not only a
critical reflection of the author, but also includes a detailed description of all learning and activities
developed in the Course of Clinical Practice.

The choice for a Team for Integrated Continued Care, besides being much weighted, proves to
be extremely suitable to the goals and competences outlined for this curricular activity. Being a
service of recognized quality, due to its particular characteristics and type of care provided, allowed
not only going thru experiences on relevant clinical cases but also allowed the acquisition of skills
in key areas of palliative care (symptom control, communication, family support and teamwork)
and the implementation of a Quality Care Plan to the person with chronic, advanced and progressive
disease. As a domiciliary intervention team, it was in the context of this practice that I broadened
my view about human values, the concept of family, the role of a caregiver, the importance of a
aiding relationship and the essence of ethics in caring.

And because caregivers also deserve to be taken care off, this report underlines the
development and evaluation of an intervention project titled "O Cuidador Informal do Doente em
Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacido” (The
Informal Caregiver Patient in Peritoneal Dialysis: Overload Level, Constraints Factors and Capacity
Strategy". A work study in the Nephrology / Dialysis Unit of the ULS-CB, place where i develop my
service and execute my functions with the following objectives: 1 - evaluation of the overburden
over informal caregivers of patients in the Peritoneal Dialysis Unit; 2 - Implementation of training
plans to reduce the overburden on the most affected caregivers by this event and preventing their
recurrence.

Keywords: Clinical Practice; Palliative Care; Chronic Renal Disease; Peritoneal Dialysis; Informal
Caregiver; Overburden; Training in Care.
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Introducao

“O envelhecimento populacional é um dos grandes triunfos
da humanidade e também um dos nossos grandes desafios”

(WHO, 2005, p.8)

Com o progresso cientifico e social, o aumento da esperanca média de vida acabou por se
refletir numa sociedade envelhecida, débil, com crescentes necessidades de satude e de
assisténcia.

Efetivamente, com os avan¢os médicos e tecnoldgicos, as doengas que anteriormente eram
sinénimo de elevada mortalidade, ddo agora lugar a um sem ndmero de patologias crénicas,
progressivas e incapacitantes... tormento de uma sociedade obstinada pela vida e com
dificuldade em conviver com a inexisténcia de uma resposta curativa.

Na nossa condicdo humana, passamos a vida a planear tudo! Pomos e dispomos de um
tempo que parece eterno! No entanto, surge um momento na nossa existéncia em que o livre
arbitrio nos é revogado e ai, quando confrontados com a proximidade ou o momento da nossa
morte, percebemos claramente que o amanha é um tempo que nio nos pertence!

Aceitar a morte do “Eu” ou daqueles que nos completam, constitui normalmente uma tarefa
complicada e dificil de aceitar com passividade. Perduram tradi¢des espirituais e culturais que
consideram a morte um tabu e talvez também por isso, tenhamos tanta dificuldade em pensar
e falar sobre ela.

Envelhecemos desde que nascemos e se pensarmos bem, a morte é uma presenca constante
nas nossas vidas. Devemos refletir sobre isto e perceber que o tempo se esvai em cada segundo!
Para os profissionais de saude, este é um exercicio de grande importancia, pois além de poder
condicionar o modo como olhamos e cuidamos dos nossos doentes, recorda-nos também, que
0 que parece importante nem sempre € o essencial!

Assim, questdes como promocdo da saude, prevencdo de doencas, manutencdo da
independéncia, provisao do conforto, da qualidade de vida e alivio do sofrimento, apresentam-
se cada vez mais com um desafio urgente nas varias areas da saude.

Neste contexto, ressalta o imperativo dos Cuidados Paliativos (CP), que em 2002, a
Organizacdo Mundial da Satide (OMS) define como “
qualidade de vida dos doentes que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incurdvel
com progndstico limitado, e/ou doenca grave (que ameaga a vida), e suas familias, através da
prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce, avaliagdo adequada e
tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e
espirituais” [Associagdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), 20064, p.2].

..uma abordagem que visa melhorar a

Com o passar dos anos, por motivos de equidade e justica, os cuidados paliativos
abandonam a exclusividade do cuidar ao doente oncolégico (em estadios terminais de doenga)
e dido oportunidade a uma série de outros doentes, com outras patologias, igualmente
progressivas, incapacitantes e causadoras de grande sofrimento. Assim, além da SIDA, das
doencgas neuro-degenerativas e do cancro, outros exemplos como a insuficiéncia de érgao
(cardiaca, renal, respiratoria, etc.) e as deméncias, comegam a figurar na lista de patologias
cujos doentes poderdo beneficiar de um apoio precoce dos cuidados paliativos (Neto, 2010a).
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Para o individuo com doenca crénica e avangada todos os dias sdo uma despedida, sendo
que, na etapa final da vida, é quando surge habitualmente um maior impacto emocional,
atingindo ndo sé o préprio, como também a familia e a equipa cuidadora. A necessidade de
seguranga, pertenca, manutencdo de autonomia, a expressao de sentimentos, a resolucao de
questoes e a possibilidade de uma despedida condigna, sdo aspetos que adquirem nesta fase
um peso ainda maior para o doente, carecendo por isso de um ambiente tranquilo, intimo e
confortavel, que lhe permita cumprir todas as suas “tarefas” antes da “grande viagem” (Neto,
2010b).

Mas..., existird maior sensacdo de protecdo do que nascer e morrer no seio da familia?
Existira maior conforto do que passar os ultimos dias de vida na nossa prépria casa?

Segundo Twycross (2003, p.22), “se lhes fosse dada essa oportunidade, a maioria das pessoas
escolheria morrer em casa e ndo num ambiente estranho ou num hospital”. No entanto,
deparamo-nos frequentemente com a ocupacdo desadequada de camas hospitalares,
encontrando doentes com necessidade de cuidados paliativos em servigos cuja vocacdo é
virada para curar e ndo para cuidar (Neto, 1999). Perante isto, face as politicas de saide atuais
e a organica das estruturas assisténcias, é importante aprender a contornar as dificuldades e a
criar condigbes que promovam tanto quanto possivel, quer em internamento como em
domicilio, o bem-estar e a qualidade de vida destes doentes até ao fim.

Para Neto (2010b.), também o domicilio é apontado como lugar ideal para o cumprimento
das tarefas de fim de vida, nomeadamente se for garantido um suporte eficaz a todo o ntcleo
familiar. Assim, é fundamental incentivar o desenvolvimento dos cuidados paliativos
domiciliarios, investindo em equipas capazes de supervisionar, orientar e enfatizar os
diferentes aspetos inerentes a este tipo de cuidado. Equipas que saibam corresponsabilizar as
familias com empatia, reconhecer a importancia do seu papel, ajuda-las na gestao de cuidados,
de expectativas e prepara-las para luto.

Focando a evidéncia sobre as vantagens do atendimento domiciliario, dou como exemplo
uma revisdo Cochrane, realizada por Gomes, Calanzani, Curiale, McCrone e Higginson (2013)
no Cicely Saunders Institute, King’s College London e cujo resultado, sugere o claro beneficio
que este tipo de equipas pode induzir nas pessoas com doenca crénica, avancada e terminal.
Demonstra a possibilidade de se obterem bons resultados em termos de controlo sintomatico,
em termos de acompanhamento familiar e ainda parece duplicar as hipdteses do doente
permanecer em casa, até a morte e com adequados cuidados de saude.

A equipa terapéutica, desempenha assim um papel fundamental no percurso entre a vida e
a morte, facilitando um desfecho o mais natural possivel e nunca dissociando o doente da
familia, pois na maioria das vezes, é preciso contar que o sofrimento de um... exige CUIDAR de
todos!

Pelo exposto, as necessidades paliativas podem surgir em qualquer “casa”, em qualquer
area da saude e em qualquer servico prestador de cuidados. O problema, é que nem sempre 0s
profissionais de satide possuem a sensibilidade necessaria para as identificar, nem a habilidade
para lhes dar resposta, o que Bloomer, Moss & Cross (2011) relacionam com a importancia de
melhorar a formagdo dos profissionais na area da paliagao.

Com recomendag¢des no mesmo sentido, a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos,
sugere, que a assertividade na pratica paliativa depende muito do nivel de educacdo dos
profissionais de sadde, sendo que “ (..) o desenvolvimento profissional ndo deve ser
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desarticulado da necessidade de desenvolvimento pessoal”. Ou seja, “um profissional que ndo se
desenvolve enquanto PESSOA, ndo é um profissional completo” (ANCP, 2006b, p. 6).

Como enfermeira, a trabalhar diariamente com doentes crénicos e seus familiares, senti
desde cedo que acompanhar a progressao de uma doenca e reconhecer a proximidade da morte
de alguém, pressupde uma experiéncia Unica e irrepetivel. Algo que exige atenc¢do aos detalhes,
ponderacao nas escolhas e uma “bagagem” de conhecimentos técnicos, cientificos e relacionais,
que permitam prestar cuidados adequados e nos momentos certos, ndo olhando s6 ao doente
mas também a familia. Deparando-me frequentemente com algumas dificuldades e hesitacoes
pessoais, foi emergindo em mim uma necessidade crescente de forma¢do em cuidados
paliativos, motivo pelo qual ingressei neste Curso de Mestrado e do qual retirei um novo sentido
para a minha missao de cuidar.

Apéds um ano de formacdo em sala de aula, a realizacao de um estagio de Pratica Clinica (PC)
surgiu no sentido de consolidar os contetidos abordados, dando-me a oportunidade de aplicar
a teoria a pratica, num mundo real e com um papel ativo. Aproximando-me da realidade,
comprovei que é possivel marcar a diferenca e percebi a importancia de elevar as nossas
competéncias a um nivel superior.

O presente relatorio, reflete dois anos de grande investimento pessoal, espirito de sacrificio
e reflexdo continua. Encontra-se inserido no 12 semestre do 22 ano, do 22 Mestrado em
Cuidados Paliativos e segundo a Adenda ao Regulamento dos Ciclos de Estudos conducentes ao
grau de mestre do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB) (2013), a sua elaboracdo
objetiva os seguintes aspetos:

- Refletir criticamente sobre a tipologia e o modelo de organizagao dos servigos;

- Rever criticamente e de modo integrado, as competéncias adquiridas pelo aluno nas areas
chave dos cuidados paliativos: controlo de sintomas, comunicacdo, trabalho de equipa e apoio
a familia - demonstrando também pormenorizadamente, como as competéncias
instrumentais, interpessoais e sistémicas foram adquiridas nessas quatro areas.

- Descrever o Projeto de Intervencdo (PI) desenvolvido: area problema, objetivo, plano
pedagogico da formacgdo e da intervengdo, fundamentando as suas diferentes etapas, desde o
planeamento, a realizacao e avaliacdo.

- Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de qualidade a
pessoa com doenca crénica, avancada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social de
pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o sofrimento em conformidade
com a filosofia dos cuidados paliativos, sempre em colaboracdo com a restante equipa
interdisciplinar.

Hoje em dia, apesar de conviver diariamente o doente insuficiente renal crénico (IRC) e sua
familia, tanto no hospital como no domicilio, o cumprimento da minha atividade profissional
foi desde sempre maioritariamente desenvolvida em meio hospitalar. Assim, e aproveitando a
autonomia que a escola concedeu aos alunos no delinear do seu projeto de pratica clinica, foi
minha opcdo realizar 200 horas de estagio junto de uma equipa de cuidados continuados
integrados (ECCI), cuja experiéncia domiciliaria no cuidado ao doente com patologia crénica,
progressiva e terminal, fez dela uma referéncia nacional na area dos cuidados paliativos. Além
de um enorme desafio, este estagio foi para mim um clarear de ideias, um propdsito de
“crescimento” e uma grande licdo de vida. A verdade, é que partilhar o tempo com quem ja ndo
o tem, coloca-nos numa posicao de tal “privilégio” que nos faz ter pressa de viver!
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N

Atendendo a importancia da familia no suporte ao doente crénico, o meu projeto de
intervencao foi dedicado ao “Cuidador Informal” (CI) do doente IRC em Didlise Peritoneal (DP)
e decorreu na Unidade de Nefrologia/Didlise onde desempenho func¢des. Dedicando
atualmente a maior parte do meu tempo como enfermeira ao servico destes doentes e seus
cuidadores, procurei identificar o real nivel de sobrecarga dos prestadores informais de
cuidados, reconhecendo as suas dificuldades e implementando estratégias de capacitagio que
respondessem as suas necessidades. O meu lema neste projeto, consistiu em “Formar bem, para
cuidar melhor” e teve como ultimo propésito, contribuir para a melhoria da qualidade em
saude.

Apesar de ter procurado obedecer a um planeamento prévio da Pratica Clinica, com
objetivos e prazos aceites pela Comissao Cientifica deste Mestrado, a verdade, é que nem
sempre os projetos decorrem da forma mais linear, sendo importante ajustarmo-nos as
circunstancias, contornar as dificuldades e seguir em frente. Deste modo, e procurando
responder a determinados parametros de qualidade exigidos num trabalho académico desta
natureza, tive a necessidade de restruturar o cronograma inicial da PC e gerenciar novos prazos
face ao cumprimento de alguns objetivos a que me propus (Quadro 1 e 2).

Quadro 1 - Cronograma Inicial da Pratica Clinica

CRONOGRAMA DE PRATICA CLINICA
ANO 2014
MES Jan. | Fev. | Mar. | Abr. | Mai. I Jun | Jul. I Ago. | Set.
ACTIVIDADES
Aprovacdo do
Projeto de PC -
Estagio na 200
ECCI-OD Horas
Projeto de 100
Intervencao Horas
Entrega do
Relatério Final .

Quadro 2 - Cronograma Restruturado da Pratica Clinica

CRONOGRAMA DE PRATICA CLINICA

ANO 2014 2015
MES Jan. | Fev. | Mar. | Abr. | Mai. | Jun. | Jul. [ Ago. | Out.
ACTIVIDADES

Aprovacgdo do
Projeto de PC

Estagio na 200
ECCI-OD Horas
Projeto de 100
Intervencao Horas
Entrega do
Relatério Final

Passando a estrutura do trabalho, o mesmo encontra-se organizado segundo o regulamento
de estudos da ESALD e divide-se em trés partes. A Parte [, descreve sumariamente o modelo de
organizacado e funcionamento do servico onde realizei a PC, sua caracterizacdo e tipologia de
cuidados prestados; Na Parte II, sdo referidas as competéncias adquiridas nas areas-chave dos
cuidados paliativos (comunicacdo, controlo de sintomas, apoio a familia e trabalho em equipa),
enunciam-se os objetivos estipulados e 0 modo como foram atingidos; Na Parte III, é feita a
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descrigdo do projeto de intervengdo/formacdo, identificando a area problema, o objetivo da
intervencdo e os resultados da mesma. No final serdo tecidas algumas conclusdes face a todo
trabalho desenvolvido.

A metodologia utilizada na elaboracao deste relatério, teve por base a informagao recolhida
ao longo da PC e cuja aquisi¢do assentou na observacao direta e participacao ativa quer junto
da equipa de cuidados, como da comunidade assistida. Para aquisicio de dados, foram
utilizados instrumentos de colheita ja validados e o tratamento dos mesmos foi efetuado
através do programa informatico SPSS (versdo 22 para Windows).

No recurso a fontes bibliograficas, foram privilegiadas as fontes de informagao primaérias,
com preferéncia por artigos cientificos originais e outras obras, cujos autores constituem uma
referéncia na area dos cuidados paliativos. A B-on, EBSCO, Google e Google Académico,
constituiram os motores de busca mais utilizados no acesso a informacgao on-line.

As referéncias bibliograficas presentes neste trabalho, foram adaptadas as normas da
American Psychological Association (APA), na sua 62 edicdo, com objetivo de uniformizar e
facilitar a identificacdo dos documentos consultados.
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PARTE | - PRATICA CLINICA
1. Pratica clinica: reflexao critica

A saude encontra-se entre os bens mais preciosos do ser humano, pelo que, a
consciencializacdo da sua perda, constitui habitualmente motivo de grande sofrimento tanto
para o doente como para a sua familia.

Com o envelhecimento populacional e a “emergéncia de doengas crénicas”, verifica-se que
viver mais tempo nem sempre implica morrer melhor e a morte na atualidade é cada vez mais
frequente ap6s um periodo prolongado de doenca (Pulido, Baptista, Brito & Matias, 2010, p.
226). Neste sentido e porque o acesso aos cuidados de satde constitui um direito de todo o
cidaddo, ha que ressalvar também o acesso aos cuidados paliativos, assegurando aquele que
sofre, cuidados humanizados, ajustados a sua doenca ou as suas necessidades de saude.

Em Portugal, face as politicas de sadde atuais, aos recursos e a organica das estruturas
assistenciais, é do conhecimento comum que o acesso aos CP tem ainda muitas assimetrias,
acabando muitas vezes o doente por morrer, sem ter beneficiado de um cuidado diferenciado.

Como refere Manuel Luis Capelas, citado por Campos (2015), “Ndo é fdcil lidar com doentes
graves e incurdveis (..)” - mas efetivamente, é indispensavel aprender a fazé-lo e criar
condi¢coes para tal! Este Enfermeiro e Presidente da Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos refere: “Ndo basta medicar os doentes. Ndo resolvo os problemas s6 com morfina, é
preciso tratar de questdes que se prendem com o controlo dos sintomas, a sobrecarga dos
familiares, a gestdo de expectativas e a preparagdo o luto”. Neste sentido, o aparecimento da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) foi, para Capelas, um grande
beneficio a resolucdo deste tipo de problemas, no entanto, melhorada a resposta em termos de
internamento, considera atualmente importante um maior investimento na formacdo de
equipas domicilidrias, assegurando ao doente a possibilidade de regressar a casa, com usufruto
de cuidados ativos, globais e coordenados, até ao fim dos seus dias. Muito claro nas suas
palavras, Capelas afirma: “(...) porque se sabe que a maior parte das pessoas prefere morrer em
casa (...), os doentes que estdo em hospitais de agudos sdo referenciados para a rede e, depois de
controlados, o ideal é que sejam enviados para casa (...)” (Capelas, citado por Campos, 2015).

No entanto, segundo a mesma fonte jornalistica, resultados recentes de um inquérito
aplicado em Portugal, colocam os portugueses bastante a margem dos seus desejos, pois apesar
de 51% ter referido preferir morrer em casa, 36% em CP e apenas 8% em hospitais, os nimeros
revelam que mais de 60% dos portugueses continuam a morrer atualmente nos hospitais
(Campos, 2015).

De modo a contrariar esta tendéncia, e porque falamos essencialmente de pessoas sem
perspetiva de tratamento curativo, com prognéstico de vida limitado, passiveis de intenso
sofrimento e/ou sujeitas a necessidades de dificil resolucdo, o PNCP reconhece que, além da
necessidade de melhorar o acesso a cuidados diferenciados, “a complexidade das situagées
clinicas, a variedade das patologias, o0 manejo existente de um largo espectro terapéutico e a
gestdo de um sofrimento intenso requerem, naturalmente, uma preparagdo sélida e diferenciada,
que deve envolver quer a formagdo pré-graduada, quer a formagdo pds-graduada dos
profissionais que sdo chamados a prdtica deste tipo de cuidados, exigindo preparagdo técnica,
formagdo tedrica e experiéncia prdtica efectiva” (DGS, 2005, p.16).
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Em suma, para uma verdadeira implementacdo e disseminac¢ido da filosofia dos CP, é
fundamental apostar na formag¢do dos profissionais e criar estruturas de saude organizadas,
com um modelo de atuacdo diferenciado e capazes de se articular, de modo a promover no
tempo um “continuum” de cuidados face ao doente e familia (Capelas & Neto, 2010).

1.1. RNCCI - Objetiva um modelo de cuidados diferenciados e
facilita o acesso aos CP

Face a colisdo das transi¢coes epidemioldgicas e demograficas sofridas ao longo do tempo,
o aumento da populagdo idosa e 0 aumento da esperanca média de vida apontam cada vez mais
para um acréscimo de necessidades de satude e sociais. Um cenario assombrado por um sem
numero de patologias crénicas, de evolucdo prolongada e incapacitantes, que transformam
muitas vezes a vida num percurso de intenso e prolongado sofrimento. Agravando esta
imagem, contamos ainda com as alteracdes na organizacao e dindmicas familiares, no papel da
mulher como cuidadora tradicional e na proépria socializagao entre a vizinhanga, remetendo
para a necessidade de melhorar a resposta de apoio social e em saide a pessoas idosas com
dependéncia funcional, doentes com patologia crénica e pessoas com doenca incuravel em
estado avancado e em fase final de vida. (UMCCI, 2011).

A deficiente humanizacao das estruturas de apoio, nomeadamente no que refere aos
hospitais de agudos (Barroso, 2010) e a desigualdade no acesso aos cuidados de saude,
atualmente ainda dificil e dispendiosa em algumas regides do pais (Furtado & Pereira, 2010),
sdo mais alguns fatores que sugerem a necessidade de melhorar o cuidado global a uma
populacao envelhecida e cronicamente doente.

Neste sentido, surge em Portugal o Decreto-Lei n.2 101 de 2006, que objetivando uma
resposta com caracteristicas diferentes das tradicionalmente dadas pelos servigos de saide e
sociais, criou a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) e reuniu a
colaboragao do Ministério da Saide com o Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social,

“dois setores com responsabilidades de intervencdo no melhor interesse do cidaddo” (UMCCI,
2011, p.7).

A RNCCI constitui um modelo de assisténcia sequencial, integrado e diversificado, dirigido
a individuos “em situagdo de dependéncia, independentemente da idade, que precisem de
cuidados continuados de satide e de apoio social, de natureza preventiva, reabilitativa ou
paliativa, prestados através de unidades de internamento e de ambulatdrio e de equipas
hospitalares e domicilidrias”. Um sistema de prestagdes publicas, centrado nas necessidades do
utente e que ambiciona possibilitar-lhe o acesso “aos cuidados necessdrios, no tempo e locais
certos, pelo prestador mais adequado” (UMCCI, 2011, p.7).

Porém, apenas a 5 de Novembro de 2012 foi publicada em Diario da Republica, n.2 171- 1
Série, a Lei n.2 52/2012 referente a Lei de Bases em Cuidados Paliativos, um documento que
consagra o direito e regula o acesso dos cidaddos aos CP. Uma assisténcia que se traduz por
“cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
situagdo de internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo de sofrimento decorrente de
doenca incurdvel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como as suas familias, com o
principal objetivo de promover o seu bem estar e a sua qualidade de vida através da prevengdo e
alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com base na identificagdo precoce e no
tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos mas também psicossociais e espirituais”
(Lein.252/2012,2012:5119).
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Como diz Dias e Santana (2009, p13), estamos perante um novo modelo de assisténcia que
pressupoe “a eliminagdo das redunddncias, a promogdo da continuidade e da personalizagdo na
prestagdo de cuidados e o aumento da autonomia dos utentes. Tal traduz-se numa melhoria da
qualidade, em termos de acesso, eficdcia, eficiéncia e satisfagdo do utilizador”.

Falando de um nivel intermédio de cuidados, o acesso arede é operacionalizado atualmente
através de algumas equipas nacionais, espalhadas pelas regides de saude, e utiliza um sistema
de referenciagdo que permite o encaminhamento dos utentes a partir dos restantes niveis de
cuidados (comunitarios e hospitalares) (Lopes, et al., 2010).

Segundo a Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados (2011, p.8), os
principais objetivos da RNCCI sdo:

e “A melhoria das condigdes de vida e bem-estar das pessoas em situagdo de dependéncia,
através da prestagdo de cuidados continuados de satide e de apoio social;

e A manutengdo das pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de perder, no
domicilio, sempre que possam ser garantidos os cuidados terapéuticos e o apoio social necessdrios
a provisdo e manutengdo de conforto e qualidade de vida;

\

e O apoio, o acompanhamento e o internamento tecnicamente adequados a respetiva
situagdo;

e A melhoria continua da qualidade na prestagdo de cuidados continuados de satide e de
apoio social;

e O apoio aos familiares ou prestadores informais, na respetiva qualificacdo e na prestagéo
dos cuidados;

e Aarticulagdo e coordenagdo em rede dos cuidados em diferentes servigos, setores e niveis
de diferenciagdo;

e Aprevengdo de lacunas em servigos e equipamentos, pela progressiva cobertura nacional,
das necessidades das pessoas em situacdo de dependéncia em matéria de cuidados continuados
integrados”.

Cumprindo estes objetivos, a RNCCI consegue assim dar resposta ao conjunto de
pressupostos internacionais definidos para o desenvolvimento dos CCI (UMCCI, 2011, p8)

e “Necessidade de diminuir internamentos desnecessdrios e o recurso as urgéncias por falta
de acompanhamento continuado;

e Reducdo do reinternamento hospitalar ou internamento de convalescenga dos idosos;

e Reducdo do nimero de altas hospitalares tardias (i.e. acima da média de internamento
definida);

e Aumento da capacidade da intervengdo dos servicos de satide e apoio social ao nivel da
reabilitagdo integral e promogdo da autonomia;

e Disponibilizacdo de melhores servicos para o apoio continuado ds pessoas em situacdo de
fragilidade ou com doenga crénica;

e Disponibilizacdo de melhores servicos de apoio a recuperacdo da funcionalidade e
continuidade de cuidados pds-internamento hospitalar;
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e Flexibilizagdo da organizagdo e do planeamento dos recursos huma base de sistema local
de satide, através da identificagdo, pormenorizada, das necessidades de cuidados da populagdo,
a nivel regional;

e  Maior eficiéncia das respostas de cuidados agudos hospitalares”.

Pelo exposto, a RNCCI disponibiliza uma prestacdo de cuidados com base em quatro
tipologias de resposta, onde se inclui a assisténcia em CP

UNIDADES DE INTERNAMENTO
- Convalescenga, média duragio e reabilitacio

UNIDADES DE AMBULATORIO
Unidades de dia e de promo¢do de autonomia

- Longa duragdo e manuten¢do em CP

L

EQUIPAS DOMICILIARIAS

EQUIPA HOSPITALAR
- Equipas de cuidados continuados integrados

- Equipa intra-hospitalar de suporte em CP
- Equipas comunitarias de suporte em CP

Figura 1 - Organizacao da RNCCI (adaptado de: UMCCI, 2011, p.9)

Por ser um modelo de assisténcia ainda recente em Portugal, com necessidades de
crescimento e aperfeicoamento de varias arestas, podemos dizer que algumas das suas maiores
virtudes constituem também aspetos de maior vulnerabilidade. Logo, caracteristicas como
multidisciplinariedade, multiprofissionalidade, resposta intersectorial, interface com outros
niveis de cuidados e a prépria distribuicdo geografica dos servigos pela RNCCI, sugerem o
aparecimento de dificuldades nas seguintes situacdes: referenciacdo e fluxo de doentes,
critérios de admissdo, encaminhamento face as tipologias de cuidados, limitacdes na
acessibilidade geografica a rede e tempo de espera para entrada na mesma (Lopes, et al., 2010.)

Deste modo, considerando a complexidade do doente paliativo e a sua necessidade face a
um plano terapéutico diferenciado, percebe-se o claro beneficio que uma atempada
referenciagdo e inclusdo na rede pode ter na vida destes individuos, seus cuidadores e familia.

Mais vocacionadas para a assisténcia paliativa, destacam-se as Equipas Comunitarias de
Suporte em CP e as Equipas de Cuidados Continuados Integrados, que desenvolvem junto deste
tipo de doentes uma assisténcia global, de proximidade, com continuidade e assegurando um
cuidado digno desde o curso de doenga, até ao fim da vida. E, porque nao existe nenhum sistema
de cuidados que seja capaz de cobrir completamente todo o tipo de necessidades, Dias e
Santana (2009) realcam a importancia do envolvimento da familia e outros prestadores
informais de cuidados, como amigos ou vizinhos, na criagdo de redes para cuidados integrados,
constituindo-os como uma base de apoio fundamental ao sucesso deste modelo assistencial.

Desenvolvendo a minha pratica clinica junto de uma ECCI e verificando os beneficios do
apoio domiciliario ao doente com patologia crénica, avangada ou em fase final de vida, percebi
que este tipo de cuidados é possivelmente aquele que permite ao doente completar o seu
percurso de vida de forma mais “natural”, humanizada e reconhecida, ndo sé pela pessoa que
¢, mas por tudo o que foi e que continuara a ser na memoria dos que ficam.

Se a morte no antigamente se vivia de forma mais familiar, préxima e atenuada (Krause,
2012), é importante acreditar que no futuro conseguiremos retornar a esse tipo de atitude,
assegurando aos nossos doentes uma maior dignidade, tanto no curso da vida como na morte.
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1.2. Tipologias de intervencao em CP

“Os cuidados paliativos devem ser prestados com base nas necessidades dos doentes com
intenso sofrimento e/ou doenca avangada, incurdvel e progressiva, através de uma rede de
servicos que vai desde estruturas de internamento ao apoio domicilidrio, passando por equipas
de suporte no hospital e na comunidade” (ANCP, 2006a, p.20). No entanto de acordo com as
fases de doenga, a patologia e tipo de necessidades a atender, podemos referir-nos a diferentes
niveis de assisténcia em CP.

Assim, e com base na estratificacdo dos tipos de cuidados proposto pela Associacdo
Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC), o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP),
sobre a alcada da Direcdo Geral de Satade (DGS), designa quatro tipologias de intervengao: A¢do
Paliativa e CP de nivel [, Il e III (PNCP, sd; DGS, 2005):

Acao Paliativa - Medida terapéutica, sem intencdo curativa e que visa reduzir as
repercussdes negativas de qualquer que seja a doenca ou fase da mesma, objetivando uma
melhoria no bem-estar do doente. Pode ser prestada por qualquer profissional de saude, em
internamento ou domicilio e sem necessidade de recurso a equipas ou estruturas
diferenciadas. E especialmente relevante nos servicos com doentes de idade avancada ou
progndstico de vida limitada, como por exemplo nos internamentos de medicina interna,
unidades da dor, equipas da RNCCI, etc.

CP Nivel I - Cuidados prestados por profissionais com formacio diferenciada em CP, mas
que ndo garantem assisténcia 24 horas por dia. Habitualmente estruturam-se como: Equipas
Intra-Hospitalares de Suporte em CP (dirigidas a doentes internados, quer em hospitais, quer
em outras unidades) e Equipas Comunitarias de Suporte em CP (dirigidas a doentes
ambulatérios, em domicilio, internados em UCC’s ou ainda operacionalizadas “através da
inclusdo de profissionais com formacdo em Cuidados Paliativos nas Equipas de Cuidados
Continuados Integrados (ECCI), localizadas nos ACES” (PNCP, sd, p. 17-18).

CP Nivel II - Servicos que garantem uma assisténcia direta e/ou apoio efetivo durante 24
horas. Requerem equipas multidisciplinares alargadas, com formacdo diferenciada em
cuidados paliativos e cujas chefias deverao ter formag¢do avancada na mesma area. Este tipo de
assisténcia encontra-se habitualmente em UCP com internamento préprio, podendo ainda
estender-se aos cuidados domicilidrios e em ambulatorio.

CP Nivel III - Habitualmente, correspondem a centros com elevada diferencia¢io, aptos em
consultoria, com formacdo e competéncias para responder a situacdes de elevada
complexidade. Equipas muito vocacionadas para a investigacdo em CP.

Ao realizar o meu estagio de PC numa ECCI, percebi nitidamente as vantagens de uma
organizacdo integrada na area dos CP, nomeadamente a importancia de uma articulacao
flexivel entre os Cuidados de Saude Primarios (CSP), a RNCCI e os Hospitais. Idealmente, falo
de uma resposta coordenada, que articula medidas gerais e especificas no sentido de melhorar
acessibilidade da populacao aos CP.

A ECCI-OD, junto da qual desenvolvi a minha pratica clinica e a qual passarei a apresentar
no ponto seguinte, é exemplo de uma equipa multidisciplinar, com formacao diferenciada e
cujo perfil de atuagdo assenta no cuidado a doentes geriatricos, cronicos, em reabilitacdo e com
intervencao de Nivel | na area da paliagao.
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1.3. Organizacao e funcionamento de uma ECCI
1.3.1. Tipo de assisténcia e critérios de qualidade da ECCI-OD

Por tudo o que ja foi dito e atendendo a diferentes contextos, sejam eles hospitais, centros
de sadde ou unidades de CP, o que parece fundamental no momento atual, é garantir a
existéncia de equipas multidisciplinares, com bases formativas e de orientagdo, que perante a
ideia de que ja ndo ha nada a fazer, consigam por meio de apoio domicilidrio, minimizar o
sofrimento dos doentes, controlar os seus sintomas e evitar hospitalizacdes desnecessarias.
(Neto, 1999).

A ECCI-OD é o exemplo “vivo” deste tipo de assisténcia. Uma equipa de suporte e gestora
de caso, que em articulacdo com os médicos de familia, com os recursos comunitarios e com os
hospitais de referéncia, procura assegurar de forma acessivel e flexivel, o apoio domiciliario a
individuos com doenga transitéria ou definitiva (avancada, incuravel e progressiva).
Apostando numa abordagem global do utente, com o propésito de continuidade e com recurso
a uma intervencao multidisciplinar, este grupo de profissionais assegura assim, cuidados
personalizados com finalidade preventiva, curativa, de reabilitacdo ou paliativa.

A escolha desta equipa, sediada no concelho de Lisboa, teve em conta os critérios de
qualidade definidos pela European Association for Palliative Care (EAPC) (2010), pela
Associa¢do Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) (2006c) e ainda o facto de ser constituida
por profissionais experientes, cujo cuidado integrado e integral ao doente croénico e paliativo,
fizeram dela uma referéncia nacional no &mbito dos CP domiciliarios.

1.3.2. Historial da equipa

Com um historial ja antigo, a equipa surge em 1997, numa das cidades do distrito de Lisboa
e contando apenas com uma médica, quatro enfermeiras, um assistente social e uma psicéloga
no apoio as trés freguesias da regido com maior indice de envelhecimento.

O tempo decorreu e em Dezembro do ano 2000, o seu projeto passou a abranger quase toda
a drea do municipio, contando no total com cinco freguesias a seu cargo. Nesta altura, a equipa
passa a ter a denominacao de “ECCI-OD” e esforga-se por articular o apoio em saide com o
apoio social, utilizando os sete dias da semana para chegar ao maior nimero possivel de
individuos com essa necessidade.

Para esta equipa, cuidar em domicilio constitui o seu desafio diario e objetiva acima de tudo
assistir o “outro” na globalidade do seu sofrimento.

Atualmente e procurando dar resposta a uma média de duzentos a trezentos utentes
inscritos para cuidados continuados integrados, a equipa conta com a participacdo de dois
médicos (tempo parcial), sete enfermeiras (tempo inteiro), uma técnica superior de servico
social (tempo parcial), uma psicoéloga (tempo parcial), uma fisioterapeuta (tempo parcial),
duas auxiliares de apoio/vigilancia e uma administrativa.

A funcionar no r/chao de uma das Unidades de Saude Locais, a ECCI-OD conta fisicamente
com o apoio de uma sala de trabalho/reunides, um gabinete de secretariado, um gabinete de
servico social e um gabinete de psicologia. Tem ainda, uma sala para arrumos de material, um
WC e uma copa de apoio as refeicdes. Conta também com acesso direto a um pequeno parque
de estacionamento onde se encontram as viaturas utilizadas no apoio domiciliario.

12



Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

1.3.3. Propésitos e missao da equipa

Reconhecendo que o verdadeiro trabalho em equipa pressupde uma missao partilhada, a
ECCI-OD encontrou a sua nos seguintes pressupostos:

e Responder as necessidades globais do doente com dependéncia (crénica ou
transitoria) e sua familia, através de uma prestacdo de cuidados domiciliarios personalizada;

e Favorecer a autonomia do doente e familia, promovendo a dignidade, a qualidade de
vida e a reinsercdo na comunidade;

e Apoiar a familia na morte e no luto;

e Trabalhar em equipa multidisciplinar, respeitando os conhecimentos e contributos de
todos os seus elementos;

e Promover o bem-estar dos profissionais;
e Promover o trabalho em parceria e a articulacao com os recursos da comunidade.

Refletindo sobre estes pressupostos, podemos dizer que a acdo de cuidar no domicilio
constitui um desafio tanto para a equipa de saide como para a familia prestadora de cuidados.
No entanto, se for estabelecida entre ambas uma auténtica relacio de ajuda, juntas conseguirdo
certamente criar um ambiente confortavel e harmonioso, onde o “(...) doente se possa sentir
verdadeiramente envolvido, amado e possa ainda manifestar que ama (...)” (Barbosa, 2010, p.
590).

Pereira (2007), ao falar na importancia da interdisciplinaridade em CP, sugere
inevitavelmente o doente e familia como pe¢as fundamentais da equipa de cuidados. O préprio
PNCP refere que “a familia deve ser activamente incorporada nos cuidados prestados aos doentes
e, por sua vez, ser, ela prépria, objecto de cuidados, quer durante a doenga, quer durante o luto”
(DGS, 2005, p. 8).

Durante o tempo que acompanhei esta equipa, ficou evidente que o doente e a familia sdo
estimados como uma verdadeira “unidade de cuidados”, participam em todas as decisoes e
recebem diariamente uma atencao integral, prestada de forma profissional e atualizada. Algo
que Twycross (2003, p.18) define como “alianca terapéutica” e que para o autor constitui a
“esséncia dos cuidados paliativos”.

1.3.4. Referenciacao, critérios de inclusao e abordagem inicial ao utente

Habitualmente, a referenciacdo de doentes a equipa, é efetuada a partir do médico de
familia, dos hospitais ou de outras instituicdes comunitarias de apoio a satide. Mas a familia,
amigos ou vizinhos, sdo também muitas vezes, o primeiro alerta para situacdes com
necessidade de apoio eminente.

A referenciacdo pode ser efetuada através da plataforma da propria RNCCI, por telefone,
por fax ou via informatica.

No entanto, perante os recursos disponiveis e dado o elevado niimero de pedidos de apoio
que chegam diariamente a esta equipa, existem alguns critérios de inclusdo que determinam a
prioridade da sua atuacao:

e Residir dentro da area de influéncia do Centro de Saude (CS);
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e Ter um nivel de dependéncia global (transitéria ou crénica) que impeca a deslocagao
ao CS;

e Existir preferencialmente um cuidador principal, que esteja disponivel para colaborar
na prestacdo de cuidados.

Perante a referenciacdo de um utente, a equipa de coordenacio local verifica a existéncia
de requisitos para ingresso na rede, faz uma avaliacdo inicial das necessidades globais
(situacdo clinica, social e objetivos terapéuticos) e avalia a adequagao da tipologia de cuidados
proposta (Figura 2). Caso o doente seja aceite, ativam-se os recursos necessarios dentro da
equipa, estabelece-se um plano de cuidados personalizado e acionam-se os recursos
comunitdrios convenientes.

Hospital/Unidade de Satide Local/Comunidade

Sinaliza¢do de Utentes/Proposta de Ingresso na Rede

Possui Requisitos?

Avaliacdo da Situagdo Global

A4

Sim, Possui Critérios Nio Possui Critérios
Remetido ingresso para a drea de apoio local ~ Efetuado comunicado a entidade referénciadora

Figura 2 - Ilustracao do circuito de referenciacao de doentes para a RNCCI. Adaptado de: Unidade de
Missao para os Cuidados Continuados Integrados (sd). Manual de Procedimentos de
Referenciacao/RNCCI, p.6.

Tendo habitualmente um papel de maior proximidade junto da comunidade, sdo
essencialmente as enfermeiras da equipa que ficam responsaveis pela primeira abordagem ao
doente, avaliando as suas necessidades, a estrutura familiar e todo o sistema de relagoes.

Pelo método de “gestor de caso”, as enfermeiras sdo distribuidas por area geografica de
intervencdo e responsabilizam-se por acompanhar todos os casos clinicos inseridos no seu
perimetro de atuacao. Citando Capelas e Neto (2010, p. 798 - 799), o gestor de caso, consiste
no elemento da equipa que reune melhores condi¢des para “acompanhar com maior
proximidade toda a evolugdo e situagdo do doente e familia e assim prevenir e/ou detectar mais
precocemente as intercorréncias”. Na ECCI-OD, a importancia deste papel é extremamente
reconhecida e embora habitualmente desempenhado pelas enfermeiras, também o
levantamento de necessidades pode justificar a sua atribuicdo a qualquer um dos outros
elementos da equipa (médico, psicologa, assistente social ou fisioterapeuta).

1.3.5. Parcerias comunitarias

Apesar de cuidar e monitorizar regularmente as necessidades do doente e familia, nem
sempre o gestor de caso consegue dar uma resposta adequada a todas as situagdes. Assim, além
da articulacdo que se estabelece dentro da equipa, surge muitas vezes a necessidade de se
estabelecerem parcerias com outros recursos da comunidade, nomeadamente com entidades
vocacionadas para o Apoio Domiciliario Integrado (ADI), capazes de auxiliar na higiene
pessoal, na habitacdo, na alimentacdo e até no tratamento de roupas.

A aquisicdo de material adaptativo e articulado (camas, colchdes, cadeiras de rodas,
cadeiras de banho, andarilhos...) é outro dos grandes apoios que resulta frequentemente da
unido entre parceiros, disponibilizando a muitos utentes uma ajuda inestimavel.
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Como exemplo de algumas entidades parceiras da ECCI-OD temos: o Centro Unitario de
Reformados Pensionistas Idosos de Odivelas (CURPIO), o Centro Comunitario e Paroquial da
Ramada, o Centro Comunitario e Paroquial da P6voa de Santo Adrido, Cruz Vermelha
Portuguesa, Hospital Pulido Valente, Instituto Portugués de Oncologia (IPO) de Lisboa, entre
outros, com os quais se efetuam reunides regulares no sentido de avaliar o apoio prestado e
discutir melhorias.

1.3.6. Partilha de informacao/comunicacao interdisciplinar

A cooperagdo efetiva entre a ECCI-OD, parceiros da comunidade, doente e familia, s6 se
torna verdadeiramente possivel e eficaz, através de um dos pilares mais importantes de uma
relacdo, a “comunicagdo”.

Gracas ao treino e desenvolvimento de estratégias de comunicacdo, sente-se dentro da
ECCI-OD uma “atmosfera” de respeito, suporte e compreensdo, motivando o trabalho
interdisciplinar, a partilha de informacdo e a humanizacdo de cuidados. Desde o primeiro dia
de estagio, ficou evidente que nesta equipa, a comunica¢do constitui a principal aliada na
avaliacdo e modificacdo da “acdo”, fomentando um trabalho de qualidade e com base num
objetivo comum!

Periodicamente, sdo efetuadas reunides de enfermagem e/ou equipa multidisciplinar, onde
se discutem casos clinicos, socias, situacdes familiares problematicas, dilemas éticos,
referenciacdes de doentes, assuntos internos da préopria equipa e outros temas pertinentes.

A formacdo em servigo é outro aspeto muito valorizado por este grupo de profissionais,
bem como a participagdo em congressos, seminarios, jornadas e workshops. Ainda neste
sentido, criaram também o chamado “Jornal Club”, consistindo num espago mensal, onde se
fomenta a partilha e discussdo de diversos assuntos com pertinéncia formativa dentro da
equipa (artigos cientificos, resumos de livros, de formagdes, visionamento de filmes,
apresentacdo de trabalhos dos estagiarios, etc.).

De entre as vantagens de uma boa comunicacdo, a equipa reconhece também o seu
importante contributo na prevencdo do burnout e aproveita inclusivamente momentos
informais do seu dia (momento do pequeno almoco, ou almogo) para aliviar a tensao fisica e
emocional, através da partilha de sentimentos, emoc¢des, sorrisos e até lagrimas.

Citando Frias (2003, p.45), “cuidar de alguém requer um compromisso pessoal, moral e social
pressupondo um estar com a pessoa como um outro eu”. Logo, se ndo estivermos bem connosco
préprios, como poderemos estar bem com os outros? Poderemos assumir o compromisso de
aliviar o sofrimento, se também nos estivermos a sofrer? A ECCI-OD sabe bem que nao, e algo
de bonito que experienciei nesta equipa, foi a auséncia de egoismo emocional, a capacidade
empatica, o sentido de interajuda e a presenga constante de um “espirito” positivo!

1.3.7. Organizacao do trabalho, tempo e recursos

Sendo o apoio domiciliario a base de assisténcia desta equipa e por forma a dar resposta a
todas as solicitacdes da comunidade, uma boa gestdo de tempo e recursos (humanos, técnicos,
materiais) torna-se fundamental para que todos os cuidados fiquem assegurados. Assim, com
uma organica de trabalho bem vincada, todos os elementos desta ECCI colaboram com a
enfermeira coordenadora na gestdo e planeamento das atividades diarias.

Como referi anteriormente, os enfermeiros sdo distribuidos por area geografica de atuacao
e a cada um, cabe a tarefa de efetuar a calendarizacdo semanal dos seus compromissos.
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Conforme a complexidade dos casos, o enfermeiro gere a marcacdo das visitas domiciliarias
(VD) tendo em conta o seu objetivo e a necessidade de intervenc¢ao multidisciplinar: prestacao
de cuidados diretos, controle de sintomas, apoio a familia, apoio no luto, conferéncia familiar,
etc. 0 agendamento de determinadas orientacdes telefénicas (OT) permite também aresolucdo
de diversas questoes, facilita o controlo de cuidados no domicilio e aumenta a sensacdo de
proximidade entre doente, familia e equipa.

No caso da psicéloga, assistente social, fisioterapeuta e médico, mesmo ndo tendo
dedicacao exclusiva a equipa, o agendamento das atividades diarias fica igualmente a cargo do
proprio, contando sempre com a orientacdo dos enfermeiros para situacdes que exijam a
programacao de VD’s multidisciplinares.

As assistentes operacionais, além de darem apoio nas visitas domiciliarias, ajudam na
gestao de material, sdo responsaveis pela arrumagdo do armazém e colaboram na organiza¢do
e reposicdo das malas de trabalho.

Quanto ao aprovisionamento de medicacdo, o mesmo é efetuado em local préprio, com
chave, e existindo uma listagem de medicacdo que fica guardada num cofre, cujo acesso e
controlo é da exclusiva responsabilidade da ECCI-OD (Apéndice A).

Atualmente, perante a inexisténcia de motoristas ao dispor da equipa, a condugio das
viaturas destinadas ao apoio domiciliario fica a cargo dos elementos da mesma, nomeadamente
Enfermeiras e Assistentes Operacionais. A distribuicdo dos veiculos é efetuada pela enfermeira
coordenadora, que através de uma escala semanal faz a atribuicdo didria dos mesmos pelo
numero de profissionais ao servico.

Apostando num planeamento rigoroso de atividades, a ECCI-OD funciona de 22 a sabado,
das 8h as 20 h, com visitas domicilidrias programadas (calendarizadas) e ndo programadas
(urgéncias). Durante as 12 horas de trabalho, disponibiliza ainda uma linha direta de apoio
telefénico, que permite responder em tempo util a uma série de situagdes, ndo sé por OT, mas
também por VD de urgéncia, se necessario. Ao domingo, a equipa funciona apenas com VD’s
programadas, orientadas segundo a necessidade e prioridade dos casos, como por exemplo:
administracao de medicacdo especifica, necessidade de controlo de sintomas, apoio na fase
agonica, etc.

Sempre que possivel, é o gestor de caso que detém a responsabilidade de acorrer ao apelo
dos seus doentes e cuidadores. No entanto, e porque a necessidade de apoio nao escolhe
horario, nomeadamente em situacdes de CP, a equipa mobiliza-se por critério de
disponibilidade e localizacdo, de forma a responder o mais prontamente possivel as
solicitacdes.

1.3.8. Processo do doente e registo de atividades desenvolvidas

Uma vez cumpridas as tarefas diarias, a equipa reserva uma parte do seu tempo ao registo
e avaliacdo dos cuidados prestados, justificando a sua atuacdo e atualizando informacdo
relativa aos doentes e as areas de intervengdo. Esses registos constituem uma das principais
vias de comunicacao entre a equipa, sendo efetuados no processo clinico do utente (em suporte
de papel) e se necessario numa plataforma informatica destinada a referenciacao na RNCCI.

Os processos clinicos encontram-se na sala de trabalho, arrumados em armario préprio,
divididos por cores e por gestor de caso.
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Cada doente possui um processo individual e da sua organizacdo base fazem parte: folha
de identificacdo do utente (com coépias de cartdo de cidaddo, cartdo de utente, contactos
telefénicos pertinentes, etc.); notas de alta anteriores ou de referenciacdo a equipa; registo de
admissdo e articulagdo multidisciplinar (identificadas necessidades humanas basicas,
diagndstico, antecedentes pessoais, estado de saude atual e evolucdo da situacdo); exames e
analises (anteriores e atuais); folha de prestacdo de cuidados diarios e sua evolugdo; folha de
registo com escalas de avaliagio (Escala de Braden, Escala de Faces, Indice Katz, Indice de
Lawton e Brody) (Apéndice B); folha de medicacdo; folha de registo de conferéncia familiar (se
ocorreu) e folha de registo de visita de luto (se ocorreu).

Todos os registos eram efetuados de forma sequencial, por ordem cronoldgica de
intervencdo e sem separacdo disciplinar, facilitando o acompanhamento cronolégico dos
acontecimentos, intervencdes e dos préprios resultados.

1.3.9. Outros contributos sociais

Inseridas no contexto da prestacdo de cuidados intermédios, equipas como a ECCI-OD
servem de “ponte” entre o hospital e o domicilio, procurando cobrir as necessidades de satde
e 0 apoio social necessarios a uma melhor qualidade de vida dos utentes e suas familias.

Embora tenhamos presente que em algumas situacdes os internamentos constituem uma
medida necessaria e indispensavel (impossibilidade de controlo de sintomas no domicilio,
exaustdo familiar, auséncia ou inaptiddo do cuidador, realiza¢do de procedimentos técnicos,...),
a verdade, é que o trabalho desempenhado por estas equipas, traduz-se cada vez mais em
ganhos significativos, quer para a comunidade em geral como para o sistema de saude.
Conseguindo resolver os problemas no domicilio, evitam-se deslocagdes desnecessarias a
urgéncia, reduz-se o tempo e nimero de internamentos hospitalares (situagdes que implicam
elevados custos financeiros), facilita-se a convalescenca no domicilio ou simplesmente a
oportunidade de uma morte digna em casa.

Depositando grande dedica¢do no cuidado ao doente paliativo, e com todas as condigoes
para evoluir no seu papel, a ECCI-OD ambiciona agora o tdo esperado titulo de Equipa
Comunitaria de Suporte em CP (ECSCP), algo que lhe dard a oportunidade, além da prestacdo
direta de cuidados, de “exercer fungées de apoio técnico a outras equipas” (PNCP, sd, p. 13).

Apbs este periodo de estagio, penso poder dizer que cuidar em domicilio pressupde, ndo so6
um grande profissionalismo, como uma grande coragem. Pois se existe tarefa dificil... esta é
entrar num “mundo” que ndo nos pertence, travar uma “luta” com o sofrimento e ainda
conseguir sair ileso! Esta foi uma licdo que aprendi junto da ECCI-OD, um grupo de pessoas
diferentes entre si, que se respeitam nas suas diferencas, que partilham uma mesma linguagem,
que se apoiam mutuamente e trabalham por um objetivo comum. A isto se chama uma
verdadeira equipa!

1.4. Principios e competéncias em CP

Cuidar em CP, implica indiscutivelmente uma visao holistica sobre o doente, considerando-
o integralmente e em todas as dimensdes do seu sofrimento: fisico, psicoldgico, social,
econdmico e espiritual. Como refere Santos (2002, citado por Ribeiro, 2011, p. 6), “(...) o
sofrimento constitui a ameaga global a pessoa doente, o conjunto de sensagbes penosas e
destrutivas e de sentimentos de perda que o doente portador de uma doenga grave experimenta,
envolvendo a dor, as incapacidades reais e imaginadas, o conjunto de sensagdes de desvalorizagdo
pessoal e social, a perda dos seus padrdes de vida e receio do futuro.”
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Como é sabido, ao longo do tempo, os CP foram conseguindo impor os seus principios e
valores muito além de um cuidado em final vida. A Associacdao Nacional de Cuidados Paliativos
reforca esta mesma ideia, dizendo “... ndo sdo sé os doentes incurdveis e avangados que poderdo
receber estes cuidados. A existéncia de uma doenga grave e debilitante, ainda que curdvel, pode
determinar elevadas necessidades de satide pelo sofrimento associado e dessa forma justificar a
intervengdo em cuidados paliativos, aqui numa perspectiva de suporte e ndo de fim de vida”
(ANCP, 20064, p.4)

Mas afinal, quais os principios e valores que regem os CP?

Varios tém sido os autores, que de forma mais ou menos sucinta, se tém referido a este
tema. Twycross (2003, p.17) é um dos autores que resume a quatro, os principios essenciais
dos cuidados paliativos:

e “Dirigem-se mais ao doente do que a doenga;

e Aceitam a morte, mas também melhoram a vida;

e (Constituem uma alianga entre o doente e os prestadores de cuidados;
e Preocupam-se mais com a reconciliacao do que com a cura.”

De forma mais objetiva, o PNCP (sd, p.9) fragmenta os quatro principios anteriores e
apresenta treze principios mais especificos:

e “Afirma avida e encara a morte como um processo natural;

e Encara a doenga como causa de sofrimento a minorar;

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

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

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

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

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

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

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

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

e S0 é prestada quando o doente e a familia a aceitam;

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

e FE baseada na diferenciagdo e na interdisciplinariedade”.
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Em resumo, os CP constituem um modelo de assisténcia interdisciplinar, que centra a sua
atividade no doente e ndo na doenga, elevam a dignidade humana, preconizam um resto de
vida com qualidade e um processo de morrer livre de sofrimentos desnecessarios. Legitimam
a autonomia do doente, amparam a familia, compartilham das decisdes e previnem as falsas
expectativas. (Floriani & Schramm, 2008)

Neste contexto, todos os caminhos que levam aos CP tém implicito, de forma mais ou menos
direta, as mesmas bases e principios fundamentais. O importante, seria conseguir abrir esses
mesmos caminhos a todos os necessitados e permitir-lhes o usufruto de um cuidado total, ativo
e integral.

De acordo com Magalhdes (2009), os cuidados totais sdo aqueles que promovem o alivio
multidimensional do sofrimento dos doentes, bem como dos seus cuidadores informais. No
entanto, como experiéncia universal e subjetiva, cada individuo vive o seu sofrimento de forma
diferente, e estando frequentemente associado a um sentimento de perda, torna-se dificil
avaliar o seu verdadeiro peso e significado (Morins, 2009).

Pela complexidade do sofrimento humano, evidencia-se assim a necessidade de preparar
os profissionais de satide para lidar com a doenca, o doente, a familia e ainda com toda a
envolvéncia que acarreta um processo de morte. Neste sentido, Braga e Queiroz (2013),
sugerem que a aquisicdo de competéncias técnicas e interpessoais, deve fazer parte de uma
estratégia de formacdo continua, que auxilie os profissionais de satide a lidar diariamente com
a morte e lhes dé o conhecimento necessario para aprimorar habilidades de atuacdo junto da
pessoa doente e sua familia.

Assim, além da formacao base, é importante investir também na formag¢do complementar,
articular o conhecimento tedrico com o conhecimento técnico e ao mesmo tempo, ampliar no
“terreno” os horizontes tematicos lecionados.

0 estagio de pratica clinica surgiu exatamente nesta perspetiva e, como atividade prevista,
pressupds uma reflexdo pessoal e um planeamento antecipado. Com vista a aquisicdo de
determinadas competéncias indispensaveis a obtencdo do grau de mestre em CP, tracei para
esta unidade curricular alguns objetivos gerais, outros especificos, delineei algumas atividades
e projetei uma intervengao de pratica clinica com base nos quatro pilares centrais dos CP:

e Controlo de sintomas;

e Comunicacdo adequada;
e Apoio a familia;

e Trabalho em equipa.

Na opinido de Neto (2010a, p.6), “estas quatro vertentes devem ser encaradas numa
perspetiva de igual importdncia, pois ndo é possivel praticar cuidados paliativos de qualidade se
alguma delas for subestimada”.

Face ao que projetei inicialmente para este estagio e de forma geral, considero ter cumprido
as metas a que me propus e posso dizer que conclui esta atividade de forma muito gratificante.
No entanto, e porque na pratica assistencial a teoria ganha outra dimensao, aproveito este
capitulo para reavaliar os objetivos apresentados, refletir criticamente sobre eles e partilhar
de certo modo a minha vivéncia temporaria junto da ECCI-OD.
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Quanto ao projeto de intervencdo em servico, foi destinado a PARTE IV para
fundamentacdo da temdatica em causa, descricdo da atividade pratica e apresentacdo de
resultados.

1.4.1. Objetivos gerais/competéncias previstas
No ambito geral foram delineados os seguintes objetivos:

e Compreender e aplicar os valores/principios dos CP na assisténcia a todos os doentes
que deles necessitam;

e Demonstrar capacidade de reflexdo, ética e critica, na andlise de assuntos inerentes a
pratica clinica em CP;

e Prestar cuidados de qualidade a pessoa com doenca crénica, avancada e progressiva,
bem como a sua familia e grupo social;

e Distinguir limites e prioridades, prevenindo o sofrimento e contribuindo para uma
melhoria da qualidade de vida dos doentes a luz da filosofia dos CP;

e Adquirir e consolidar conhecimentos sobre controlo sintomatico, comunicacdo, apoio
a familia e trabalho de equipa, reconhecendo a importancia destas quatro vertentes na
assisténcia paliativa;

e Demonstrar competéncias para o trabalho em equipa;

e Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto da equipa de CP que acolheu o
meu projeto;

e Contribuir para uma melhoria da qualidade no servico onde exerco funcoes, através da
aplicacdo de um plano de capacitagdo na area do cuidador informal do doente em didlise
peritoneal;

e Adquirir competéncias e conhecimentos que me ajudem a elaborar o meu relatério
final de mestrado e contribuam para o meu crescimento pessoal e profissional.

De acordo com a adenda ao ciclo de estudos do IPCB, enuncio também as competéncias
previstas dentro deste processo educativo e cuja aquisicdo mereceu da minha parte, enquanto
aluna, todo o empenho e dedicacio:

e Integra os principios e a filosofia dos CP na pratica de cuidados e no seu papel no seio
do sistema de satde;

e Analisa valores e crencgas pessoais em diferentes contextos de CP;

e Avaliaealivia a dor e outros sintomas pela utilizagdo de varios instrumentos de medida
e evidéncia cientifica;

e Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e complexidade;
e Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e familia;

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

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

e Implementa programas de luto para pacientes e familiares;
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e Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com intervengao
coordenada da equipa de CP;

e Promove programas de formagdo em CP para diferentes profissionais de saude.

1.4.2. Objetivos especificos

Estabelecidos os objetivos centrais da pratica clinica, defini ainda alguns objetivos
especificos, procurando refinar habilidades e conhecimentos que favorecessem nio s6 a minha
pratica profissional, como também o desenvolvimento do meu projeto de intervencdo em
servico.  Assim, aspetos relacionados com a dindmica  doente/cuidador
informal/familia/enfermeiro constituiram um dos meus focos de maior atencao.

Como objetivos especificos que nortearam a minha pratica clinica indico os seguintes:

e Perceber a dinamica de trabalho da ECCI-OD, suas potencialidades na area dos CP,
instrumentos de trabalho utilizados, protocolos de atuacao e contributos sociais;

e Identificar a importancia de uma equipa multidisciplinar no cuidado global ao doente
e familia, reconhecendo ainda a posicdo privilegiada do enfermeiro no que respeita a
proximidade com o “ntcleo de cuidados”;

e Participar com o “gestor de caso” na avaliacdo das necessidades do individuo com
doenga cronica, progressiva, incapacitante ou em fase final de vida, visando o planeamento e
implementac¢do de um plano de cuidados personalizado.

e Identificar na familia o cuidador principal (informal), reconhecendo-o como um aliado
da equipa e estabelecendo com ele um plano de apoio e capacitacdo que lhe permita
desempenhar o seu papel com a menor sobrecarga possivel;

e Interagir com o doente e familia, aplicando conhecimentos e estratégias de
comunicacdo que permitam estabelecer uma relacdo de confianca e ajudar na satisfacdo das
suas reais necessidades;

e Participar em conferéncias familiares, reconhecendo a comunicagdo como meio
terapéutico e de resposta face a situagdes de dificil resolucdo, bem como a importancia do apoio
da equipa de saide nos momentos de decisao familiar e gestao de “mas noticias”;

e Interiorizar estratégias de avaliacdo, intervencdo e apoio no luto. Participar em visitas
de luto e perceber indicios de luto complicado;

e Disseminar a filosofia dos CP na ULS onde desempenho fun¢des, comecando pelo
Servico de Nefrologia/Didlise e através da implementando um plano de intervengao junto do
cuidador informal do doente IRCT em programa de DP.

1.4.3. Atividades desenvolvidas na PC: descri¢cao sumaria

Assumindo a minha vulnerabilidade pessoal e profissional no ambito dos CP, foi com a
ECCI-OD que tive a oportunidade de ampliar horizontes e participar em diversas atividades
que me ajudaram a responder aos objetivos a que me propus.

Seguidamente, farei uma descricdo sumadria acerca das atividades que realizei e dedico as
mesmas um momento de reflexdo:

21



Raquel Quiteres Fidalgo Bargao

Apresentacio a equipa e conhecimento das suas bases de funcionamento

No dia 10 de Margo de 2014, segunda-feira, pelas 9 horas, apresentei-me pela primeira vez
junto da ECCI-OD.

No primeiro dia da semana, o corpo de enfermagem costumava iniciar a sessao de trabalhos
com uma pequena reunido matinal. Nela, transmitiam-se ocorréncias relativas ao fim de
semana (6bitos, descontrolo de sintomas, encaminhamentos a urgéncia, doentes internados,
etc.), debatiam-se inquieta¢des, orientavam-se assuntos pendentes e apresentavam-se 0s
planos de trabalho semanais. O facto de grande parte da equipa se encontrar presente nesse
momento, facilitou bastante as apresentacdes e proporcionou um agradavel acolhimento. A
identificacdo da restante equipa multidisciplinar foi ocorrendo com o passar dos dias e no
curso das visitas domiciliarias.

Junto da minha enfermeira orientadora, fiquei a par da estrutura da unidade de satde, dos
moldes de funcionamento da equipa, normas, rotinas diarias, parceiros da comunidade e sua
articulagdo com a ECCI-OD.

Consulta de documentos e processos clinicos

Facilitando a integracdo dos alunos no servico, a equipa elaborou um dossier de consulta,
constituido por aspetos relativos a histéria da propria ECCI, area geografica de atuacio,
parcerias comunitarias, normas de servico, protocolos de atuagio, organizacdo dos processos
clinicos e documentagdo para registo de atividades diarias. Este dossier, foi-me colocado a
disposicao desde o primeiro dia de estagio e permitiu-me compreender, de forma simples e
concisa, o modo de atuacdo da equipa junto dos doentes, familias e comunidade.

Sempre que necessario e assumindo a importancia do investimento pessoal no processo de
aprendizagem, recorri a pesquisa bibliografica de outro tipo de documentos (artigos
cientificos, obras publicadas, trabalhos online, etc.), consultei varios websites com informacao
pertinente e ainda fiz uso dos documentos e apontamentos recolhidos em sala de aula.

Como ja referi anteriormente, os processos clinicos dos utentes eram separados por cores,
de acordo com o gestor de caso, preenchidos manualmente e organizados segundo protocolo
de servico. Sempre que possivel, antes das visitas domiciliarias, procurei folhear os processos
dos doentes agendados para esse dia e tentei documentar-me o mais possivel sobre a sua
situacdo: histéria pregressa e atual, plano de cuidados, quadro evolutivo, situacdo familiar, etc.

Apds as visitas, efetuei pormenorizadamente o registo das intervengoes realizadas e contei
sempre com o apoio da minha orientadora para esclarecimento de duvidas.

Identificacdo das escalas de avaliacao utilizadas pela ECCI-OD

Como instrumentos de trabalho, a ECCI-OD protocolou a utiliza¢cdo de 5 escalas: Braden
(avalia o risco de tlcera de pressao), Lowton (avalia a capacidade funcional para realizagio de
diversas atividades instrumentais de vida diaria - AIVD), Katz (avalia a independéncia nas
atividades de vida diaria), Numérica e de Faces (avaliagdo de presenca e intensidade da dor)
(Apéndice B). Todas elas, escalas de grande utilidade na pratica assistencial, com as quais tive
a oportunidade de trabalhar e perceber a sua utilidade ndo s6 no que respeita a avaliacdo e
monitorizacdo das necessidades do doente, como também na percecdo da sobrecarga dos
cuidadores face a dependéncia dos doentes.
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Acompanhamento das visitas domiciliarias e método de participacido

Sendo a assisténcia domiciliaria a base de trabalho da ECCI-OD, tive a oportunidade de
acompanhar cerca de 123 visitas domiciliarias, com diferentes tipologias e objetivos, sendo 62
delas dirigidas a doentes paliativos ou com necessidade de a¢des paliativas. Falo na sua maioria
de individuos portadores de patologia oncoldgica, neuro-degenerativa e demencial.

Apercebi-me de 6 doentes em fase final de vida, acompanhei de perto 2 deles e verifiquei a
importancia da preparag¢do do luto familiar.

Como aluna, privilegiei neste estagio o método de observacdo participante, ndo sé pela
necessidade em adquirir competéncias sélidas na area dos CP, mas porque senti ser a melhor
forma de me integrar na equipa e de me aproximar dos doentes e familias.

Apresentacio aos doentes e familias

Inicialmente, como elemento estranho dentro da equipa, a minha orientadora de estagio
teve a preocupacdo constante de me apresentar devidamente ao doente e familia. Uma vez
esclarecido o motivo da minha presenca, acabava por se quebrar uma certa desconfianca inicial
e fui sempre bem recebida no seio familiar. Com o passar do tempo e com a continuidade das
visitas, consegui estabelecer relacdes de maior confianca e pude sentir de perto o valor de uma
verdadeira relacao de ajuda.

Avaliacdo de necessidades - plano de cuidados

Assistindo uma area geografica com elevado ntimero de idosos e face a cronicidade das
doencas da atualidade, a ECCI-OD é frequentemente chamada a intervir junto dos seus utentes
em diferentes fases da vida e da doenca. Assim, entre as altas de cuidados e as readmissoes, a
equipa acabava por ter uma percecdo geral da sua populacao doente, conhecendo os seus
cursos de doenca, as reacoes familiares e até prevendo muitas vezes o momento da sua
préxima intervencdo.

Aquando da referenciacdo de um utente, era sempre efetuada uma avaliacdo inicial do seu
estado geral, das suas necessidades atuais e do apoio disponivel em domicilio para se assegurar
uma boa prestacao de cuidados. No ambito desta atividade, participei na admissao de cinco
utentes, contando com duas reentradas e trés novos doentes. Para cada um, foi efetuada
colheita de dados, com preenchimento do questionario de admissdo e criacdo do
ecomapa/genograma familiar. Identificou-se o cuidador principal e foi determinado o grau de
dependéncia do doente, utilizando para o efeito as escalas de avaliacdo protocoladas pela
equipa (Apéndice B).

Apds esta avaliacdo inicial, era estabelecida uma estratégia de intervencao e orientado um
plano de VD’s que satisfizesse ndo s6 o trabalho da equipa, mas também as expectativas do
doente e familia. Facultava-se informacao sobre os recursos de apoio existentes na comunidade
e capacitava-se o cuidador para o desempenho do seu papel.

Identificaciao dos cuidadores principais

A identificacdo do cuidador principal, foi um dos aspetos que me despertou grande
interesse ao longo das VD’s e posso dizer que me deparei com for¢as humanas incriveis. Pelo
que pude apurar, na maioria dos casos que acompanhei, a prestacao de cuidados diretos estava
habitualmente a cargo de um Gnico elemento familiar ou pessoa préoxima, podendo até ser um
amigo ou vizinho (cuidadores informais).
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No contacto com diversos cuidadores, percebendo a sua condicio global (fisica, emocional,
social e econémica) e a sua forma de adaptacgao, tanto ao doente como a doenca, ficou claro que
o assumir deste papel ndo é na maioria das vezes “uma opg¢ao de escolha” e o cuidador vé-se
frequentemente confrontado com uma situacdo complicada, para qual ndo esta preparado e
que acarreta imposicoes familiares, morais e sociais, muitas vezes dificeis de contornar.

Capacitacio para o cuidar

Durante o estagio, foi notéria a preocupacdo da equipa face aos diversos fatores que
compdem a dinamica da prestacdo de cuidados no domicilio. Neste sentido, tive a oportunidade
de participar em momentos de ensino e capacitacao do cuidador, fomentando por um lado
cuidados de qualidade ao doente e por outro, a importancia do autocuidado e da autoconfianca
no desempenho deste papel.

Face as necessidades de ensino que detetei, estas prendiam-se essencialmente com: higiene
corporal, posicionamentos, alimentacdo, hidratacdo, controlo de sintomas, administragao de
farmacos e seus efeitos adversos.

Um aspeto que achei interessante, e que eu propria ja tinha constatado na minha atividade
profissional, é que todo o individuo que cuida com vontade e que assume este papel de alma e
coragdo, além de assimilar com maior facilidade a informagio que lhe é dada, é ele préprio que
se assume como parte integrante da equipa de cuidados.

Monitorizacio, avaliacao e influéncias ao plano de cuidados

Uma vez colocado em pratica um plano de cuidados e objetivando a sua eficacia, participei
na monitorizacdo regular das acdes praticadas, na avaliacao de resultados e na tomada de
decisdo face a manutencao ou alteracido do plano instituido.

Na verdade, se ha algo que aprendi neste estagio, é que nenhum plano de cuidados vale
apenas por si préprio e/ou pelos seus contetidos, pelo que devemos contar também com as
influéncias positivas e negativas que incidem sobre ele. Assim, antes de se alterar um plano de
cuidados, é fundamental verificar e repensar todos os “porqués”, olhando nao s6 ao plano em
si, mas também ao contexto onde esta inserido.

A aptidao do cuidador na tarefa de cuidar, foi um dos grandes alvos da minha atencdo e tive
sempre presente, que o défice ou auséncia da mesma, pode comprometer seriamente a
resposta de um doente ao plano de cuidados. O controlo de sintomas e a gestdo de terapéutica
foram sem duvida, das matérias onde notei maiores necessidades de apoio e aprendizagem por
parte do cuidador.

Entre outras situagdes que podem acorrer ao comprometimento de bons resultados
(influéncias familiares externas, exaustdo do cuidador, obstrugdes a comunicagio, etc.), esta a
dindmica relacional entre o prestador de cuidados e o recetor, que nem sempre é cordial e flui
muitas vezes em sentidos opostos.

A comunicacdo com o doente, a familia e entre os préprios elementos da equipa, é outro
dos fatores de grande importancia no sucesso das interveng¢des. Assim, além dos registos no
processo clinico do utente, a equipa deixa ainda em cada domicilio uma pasta documental com
diversas informacgdes: contactos da equipa (nomeadamente da enfermeira de referéncia e do
telefone de urgéncia), principais diagnosticos, medicacao prescrita, tratamentos instituidos,
evolucgao clinica e justificagcdo das alteracdes ao plano de cuidados. Deste modo, quer na sede
da equipa como na casa do doente, qualquer prestador de cuidados consegue obter uma nogao

24



Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

global da evolucdo do doente, aceder ao plano de cuidados e clarificar diversas informacgdes.
Outra das vantagens desta via de comunicacdo, diz respeito as orientacdes telefénicas,
permitindo que tanto o cuidador (formal ou informal) como o profissional de satide, detenham
por escrito a mesma informacgao e consigam a distancia utilizar a mesma linguagem.

Controle de sintomas, medidas farmacolégicas e vias de administracio

Ao longo de todo o estagio, percebi que a aptiddo no controle de sintomas é um dos motivos
de maior preocupacdo e inseguranca para quem cuida em casa. Presenciei algumas situacoes
em que os cuidadores referiam medo de ndo conseguir identificar um descontrole de sintomas
e de ndo serem capazes de agir atempadamente perante o sofrimento do doente.

Sabendo que este é um dos principais motivos de procura de ajuda, a ECCI-OD tenta sempre
tranquilizar a familia quanto a este aspeto, reconhecendo a sua preocupacdo como valida e
demonstrando total disponibilidade para a auxiliar nesta tarefa. Assim, com facil acesso a
posologia e partindo de uma boa base de comunicagao, confianca e experiéncia na avaliacdo
sintomatica, qualquer elemento da equipa que identifique um descontrolo de sintomas,
consegue por um simples contacto telefénico, acionar ndo s6 o apoio de outros membros da
equipa, como especificamente do corpo clinico, o que permite uma rapida atuacao em beneficio
do doente e familia.

A avaliacao de sintomas, foi uma das atividades em que participei por diversos momentos
e que me permitiu, ndo s6 contatar com diversos tipos de medicacdo, mas também colaborar
com a equipa no sentido de estabilizar o doente, dar-lhe maior conforto e instruir a familia nos
cuidados a seguir.

Administrei diversos tipos de farmacos e privilegiei a via oral sempre que possivel.

A via subcutanea, foi outra das alternativas que utilizei e com a qual tinha pouca
experiéncia. Procedi a colocacdo de acessos SC, administrei terapéutica por esta via, e fiz ensino
a familia sobre os cuidados a ter com a sua utilizacdo e manutengao deste tipo de cateteres.

Aviatransdérmica tornava-se também muito util e confortavel para o doente. Permitia uma
boa absorcao dos farmacos e constituia uma boa alternativa em caso de incapacidade de
degluticao.

No sofrimento associado a presenca de feridas, nomeadamente feridas dolorosas, com
exsudado e cheiro fétido, tive a oportunidade de intervir no seu tratamento, guiando-me nao
s6 pela evidéncia cientifica e experiéncia pessoal, mas principalmente pela experiéncia da
equipa. Além disso, e atendendo as consequéncias que determinado tipo de feridas pode
induzir na autoestima de um individuo, procurei aliar também a minha intervencao, algumas
medidas para promoc¢ao do conforto e autoimagem do doente.

Aquisicao de competéncias interpessoais e na drea da comunicacio

Sabendo que a comunicacdo é uma das “armas” terapéuticas mais poderosas, tentei
instruir-me o mais possivel nesta tarefa e ter sempre o maximo de cuidado na forma como me
dirigia ao doente, familia e equipa. Procurei ser assertiva nas minhas intervengdes, empatica
para com os doentes e cuidadores, transmitir confianca nas minhas palavras e manter uma
postura imparcial em todas as situag¢des. Utilizei uma linguagem simples e adequada a cada
individuo, apostei num escuta ativa e esforcei-me por informar dentro das necessidades.
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Incentivei a expressdo de sentimentos do doente, seus desejos e preferéncias, tanto no
ambito dos tratamentos, como em relacdo ao curso de doenca e expetativas futuras.

Apoiei a familia no seu papel, capacitando-a para cuidar e envolvendo-a de forma ativa no
planeamento e execugdo dos cuidados. A percecdo e prevencao de sobrecarga do cuidador foi
sempre uma das minhas prioridades.

Identifiquei situacdes onde existia um bloqueio a comunicagio eficaz, como por exemplo
uma “conspiragdo do siléncio”.

Participei na dificil tarefa de comunicar mas noticias e percebi que, muitas vezes, basta
clarificar informacgao para que sejam os proprios doentes a reconhecer essas mesmas noticias.
No entanto, senti também a importancia de reconhecerem a nossa presenca, de modo a que
nao se sintam sés e que obtenham a ajuda necessaria para lidar com as perdas e os sentimentos
dolorosos.

As conferéncias familiares, as visitas de luto e de apoio a familia, constituiram também
atividades muito ligadas a vertente da comunicacdo. Em todas elas, procurei atender a
sensibilidade das situacdes e tive sempre presente o prejuizo que uma ma comunicagdo

poderia infligir naquelas pessoas.

Partilhar este estagio com profissionais experientes, permitiu-me nao sé aperfeigoar a
minha postura, como também a minha habilidade para comunicar. Sendo uma competéncia
que exige treino e técnica, devia ser um investimento ndo s6 de todos os profissionais de sadde,
mas também da populagdo em geral.

Atendimento de urgéncias

Com o telefone de urgéncia ligado das 8h as 20h, todos os dias surgiam diversos pedidos de
ajuda. Através de OT ou VD’s de urgéncia, a equipa procurava responder o mais rapido possivel
as solicitacgoes.

Descontrolo de sintomas (crises de dispneia grave, farfalheira, dor descontrolada,
distensdo abdominal dolorosa e presenca de hemattria), administracio de medicacdo e
necessidade de execucdo de técnicas de enfermagem (entuba¢do nasogastrica, algaliacdo,
colocacdo de cateter SC, etc.), constituiram os principais motivos de VD’s de urgéncia em que
participei. Destas situacoes, apenas a ocorréncia de uma oclusao intestinal grave careceu de
um rapido encaminhamento do doente ao hospital.

Atuacdo em situacdes de risco

As situagdes de risco com maior peso durante o meu periodo de estagio, prenderam-se com:
sobrecarga e exaustdo do cuidador, deficientes condi¢cdes habitacionais, baixos rendimentos
econdmicos, situacoes de conflito familiar e luto complicado.

Na maioria dos casos que presenciei, a enfermagem surgiu quase sempre como elemento
pivot na identificacdo dos problemas. Depois, acionando os recursos internos e externos a
equipa, todos colaboravam para responder as necessidades.

A intervencdo da psicologa tornou-se fundamental na gestdo de conflitos familiares, no
apoio ao doente, ao cuidador e na gestdo do luto complicado. A assistente social ocupou-se dos
problemas socioeconémicos das familias e ainda das questdes ligadas a referenciagdo de
doentes para outras tipologias de cuidados, fosse por questdes de exigéncia social, por
agravamento clinico, alteracdes no apoio familiar ou por necessidade de descanso do cuidador.
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Geograficamente rodeada por alguns bairros sociais problematicos, também a proépria
ECCI-OD se sujeita a uma série de riscos no desempenho diario das suas fungdes. Como
“escudo” para ultrapassar as suas dificuldades, vale-se apenas da sua experiéncia profissional,
espirito de equipa e capacidade relacional com a comunidade.

Identificacdo de necessidades na ECCI-OD e colaboracao na sua resolucio

Como forma de agradecer a hospitalidade e no sentido de dar a ECCI-OD um contributo
valido durante a minha permanéncia nesta equipa, procurei identificar as suas principais
necessidades e coloquei-me a disposi¢ao para ajudar na sua resolucdo. Por sugestdo da equipa
e uma vez que tinham por objetivo reformular alguma documentacdo do servico, coube-me a
tarefa de elaborar dois novos protocolos: “Controlo da dispneia” e “Controlo de nduseas e
vémitos”. Este, foi um trabalho de grupo, efetuado com uma colega de mestrado que também
estagiava na ECCI-OD e que teve como principal supervisor um dos clinicos da equipa.

Ambos os protocolos propostos, refletem nao s6 a informagdo recolhida por pesquisa
bibliografica, mas também os moldes de atuacdo da equipa (médica e de enfermagem) no que
refere ao controle deste tipo de sintomas e manuseio da medicagdo. A sua apresentacdo seguiu
um modelo semelhante ao ja utilizado pela equipa e a sua consulta estd a disposicao no
apéndice C e D deste trabalho. E importante ressalvar que ambos os protocolos se encontram
ainda em fase de apreciacdo pela equipa.

Presenca nas atividades desenvolvidas e planeadas pela equipa

Desde o primeiro contacto com a ECCI-OD, tive a oportunidade de participar em varias
atividades, com diferentes contextos e objetivos. No quadro que se segue, apresento a tipologia
e numero de atividades desenvolvidas durante este periodo de estagio (Quadro 3).

Quadro 3 - Atividades desenvolvidas durante a pratica clinica

ATIVIDADES DESENVOLVIDAS DURANTE A PRATICA CLINICA

Reunides de Equipa Multidisciplinar

Reunides de Equipa de Enfermagem/Discussado de casos e intervencoes
Conferéncias Familiares

Visitas de Luto

Visitas Domicilidrias Programadas: Apoio a doentes de CCI e de CP

- Controlo de Sintomas/Realizagao de técnicas variadas 104
- Apoio a familia/preparac¢ao para o luto/ensinos

- Visitas multidisciplinares/transmissio de mas noticias

Visitas Domicilidrias de Urgéncia 12

W o N
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PARTE Il - PRATICA CLINICA A LUZ DOS 4 PILARES DOS CP

Ao falar de CP, transpomos inevitavelmente o nosso pensamento para uma fase delicada da
vida, e considerando o sofrimento imposto por uma situacao grave de doenca, recordamo-nos
de imediato que estamos perante doentes avidos de “cuidados especiais”!

7

Quer em ambiente hospitalar como em domicilio, é importante considerar ndo s6 as
necessidades fisicas do doente, mas também as suas necessidades emocionais e psicossociais.
Proporcionar o alivio do sofrimento, promover o conforto e “regar” todos os cuidados com
muito carinho, empatia e compaixao.

Neste contexto, o Grupo de Trabalho de CP (sd), na revisdo que fez do Programa Nacional
de CP, menciona como componentes essenciais nesta area o alivio dos sintomas, o apoio
psicolégico, espiritual e emocional do doente, o apoio a familia, o apoio durante o luto, e ainda
a importancia do envolvimento de uma equipa interdisciplinar.

Uma vez trabalhados estes pressupostos durante a minha pratica clinica, tentarei agora, a
luz dos quatro pilares centrais dos CP (controlo de sintomas, a comunicaciao adequada, o apoio
a familia e o trabalho em equipa), transpor para o papel todo o “essencial” desta minha
aprendizagem.

2. Controlo de sintomas

Pegando nas palavras de Neto (2010c, p.61), “os cuidados paliativos afirmam a VIDA,
valorizam-na, e consideram a morte um fendmeno natural, e como tal, ndo a aceleram nem
retardam. O seu objetivo central é a redugdo do sofrimento dos doentes e familias e a promogdo
da mdxima qualidade de vida possivel, apesar da doenga”. Trabalhando neste propésito, é
importante conseguir uma resposta plena face as necessidades da “unidade de cuidados” e
apostar tudo o que temos no conforto do doente, o que passa em grande medida pelo bom senso
nas decisdes terapéuticas e por um controlo sintomatico eficaz. Mas, para que tal aconteca e
como ja referi anteriormente, o papel da equipa de cuidados é fundamental, exigindo em
matéria de CP, a motivacdo, o conhecimento, a aptidao e o treino necessario ao cumprimento
desta tarefa (Neto, 2010c).

Segundo alguns estudos, na fase de doenga avangada e/ou terminal, o controlo da dor e
outros sintomas, constituem uma das principais preocupacées mencionadas por doentes,
familiares, profissionais de saude e outros (Singer, Martin e Kelner, 1999; Steinhauser, et al,
2000). Neste sentido, torna-se imperativo definir objetivos terapéuticos realistas e perceber
que o alivio de sintomas, mais que uma medida de bem-estar, constitui um aspeto fulcral na
dignificacdo da vida humana.

Sabendo que a oferta de CP é tanto mais benéfica quanto mais precoce, também um
adequado controlo sintomatico desde o inicio da doenca, podera ndo s6 contribuir para uma
melhor qualidade de vida, como interferir positivamente na quantidade da mesma (Neto,
2010c). Assim, a avaliagdo sintomatica, além de merecer uma atengao regular, torna-se um ato
imprescindivel, tanto no ajuste de cuidados, como da prépria terapéutica instituida.

Ao falar de patologia grave, incuravel, evolutiva e incapacitante, referimo-nos
inevitavelmente a propensao dos doentes para uma multiplicidade de sintomas, que podem
surgir descontrolados e que raramente ocorrem isolados. Além disso, o doente pode atingir
uma condicido de grande debilidade (fisica e emocional), com compromisso da sua capacidade
de expressao, de autoavaliacdo e ver-se impedido de manifestar o seu real desconforto. Por este
e outros motivos, pode dizer-se que a avaliacdo de sintomas constitui uma tarefa extremamente
dificil e complexa, devendo atender a individualidade do ser humano e seguir alguns principios
fundamentais.
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De forma a facilitar a abordagem ao controlo de sintomas, Twycross (2003) define cinco
principios a seguir: a avaliagdo ou seja, antes de tratar deve-se diagnosticar cada um dos
sintomas; a explicagdo, que consiste em clarificar ao doente os pormenores e objetivos do
tratamento, antes da sua implementagao; o controlo da terapia instituida (farmacoldgica e nao
farmacolégica), dedicando uma atencdo individualizada e corrigindo o que surge como tutil e
necessario; a observacdo consecutiva do impacto do tratamento face aos sintomas,
monitorizando as novas ocorréncias e ajustando medicacdo, e por fim, a atencdo aos
pormenores, evitando os juizos infundados, inquirindo o “porqué” das situacdes detetadas e
tendo sempre presente a importancia do controlo de sintomas na qualidade de vida da pessoa
doente.

Na mesma perspetiva e de forma semelhante, também Neto (2010c) decompode a tarefa de
avaliacdo de sintomas em sete principios fundamentais: avaliar antes de tratar; explicar a causa
dos sintomas; nao esperar que um doente se queixe; adotar uma estratégia terapéutica mista,
monitorizar sintomas, reavaliar regularmente as medidas terapéuticas e cuidar dos detalhes.
Com objetivos semelhantes aos de Twycross, embora expostos de forma mais detalhada, a
autora comeca por acrescentar algo diferente no 32 principio, dizendo que ndo devemos
esperar que um doente se queixe, mas sim anteciparmo-nos as queixas, prevenindo o
descontrolo sintomatico e consequentemente o sofrimento do doente e familia. No 42 principio,
fala das medidas farmacoldgicas, ndo farmacolégicas e refere-se a importancia da medicacgdo
SOS como forma de precaucao. Na monitorizacdo de sintomas, alerta para os registos continuos,
a utilidade de diversos instrumentos de avaliacdo (escalas, tabelas, diarios de sintomas) e
relembra o papel do cuidador na aquisi¢cdo e avaliacdo de resultados. Por fim, refere-se a
importdncia de reavaliar os cuidados instituidos, modificando os aspetos necessarios e
trabalhando os pormenores do dia-a-dia que possam interferir na dignidade e qualidade de
vida do doente.

Pegando numa afirmac¢do de Bruera e Twycross, Neto (2010c, p. 66) refere que “as trés
coisas fundamentais no tratamento sintomdtico bem-sucedido sdo: reavaliar, reavaliar,
reavaliar”. De facto, a reavaliacdo sucessiva dos cuidados instituidos, além de ser um aspeto
fundamental ao cumprimento dos objetivos terapéuticos, fomenta ainda um percurso de
cuidados assente em padrdes de qualidade. Permite reacertos e modificacdes de planos de
forma mais segura, e facilita o acompanhamento do doente nas suas prioridades.

Contando que o doente constitui a nossa fonte de informacdo mais fidedigna, ninguém
melhor que ele, para nos identificar as suas preocupacgoes, necessidades e sintomas. No
entanto, verifiquei ao longo do estagio, que dada a subjetividade sintomatica, a percecdo dos
sintomas varia muito de doente para doente, condicionando o nivel de incémodo causado pelos
mesmos, o impacto na sua vida diaria e a até a resposta a terapéutica.

Com o avancar da doenca, surgem momentos em que a autoavaliacdo se torna dificil ou
mesmo impossivel. Ai, comprovei a importancia da avaliagio feita pelos cuidadores informais
e a utilidade das escalas de avaliacdo de sintomas: Edmonton Symptom Assessment System
(avalia nove sintomas do foro fisico e psicolégico), Escala Numérica e de Faces, cuja
simplicidade e consisténcia, nomeadamente das duas ultimas, pode ajudar a garantir cuidados
de qualidade, incluindo uma boa gestdo de sintomas (Apéndice B). Outros meios
complementares, como o exame fisico, os resultados imagiol6gicos e as andlises laboratoriais,
poderao ter também o seu peso na avaliagcdo de sintomas.

Assim, numa fase final de vida e até aos momentos da agonia, a otimizagao do conforto do
doente deve constituir uma prioridade para todos aqueles que cuidam. Pelo que vivenciei com
a ECCI-OD, posso dizer que senti de perto a importancia deste propésito e percebi que uma
intervencdo adequada no controlo da dor e outros sintomas debilitantes adquire neste periodo
um maior relevo, contribuindo para que o doente viva com qualidade e o mais serenamente
possivel até a hora da sua morte.
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Analisando a minha intervengao pratica no que refere ao controlo sintomatico, e utilizando
exemplos reais do que foi a minha experiéncia na ECCI-OD, farei de seguida uma breve
abordagem aos principais sintomas identificados e medidas de controlo adotadas.

Dor

A dor foi sem davida, um dos sintomas mais presentes no decorrer deste estagio. Referida
por muitos doentes e familiares como um dos aspetos mais perturbadores da qualidade de vida,
constitui habitualmente um enorme desafio para os profissionais de sadde, exigindo uma
avaliacdo rigorosa e a implementacdo de um plano terapéutico individualizado.

Ao falar de dor, falamos inevitavelmente de uma experiéncia subjetiva, que depende das
caracteristicas individuais, crencas culturais, valores e situa¢des de vida da pessoa doente. Dai,
a dificuldade na validacao deste sintoma, que McCaffery (1972, citado por Lobo, 1998, p.22 e
por Atkinson & Murray, 1989, p.476) define como: “tudo o que a pessoa que sofre diz ser dor e
existe sempre que a pessoa diz que existe”.

Corroborando neste contexto, Twycross (2003, p.83), define dor como “uma experiéncia
sensorial e emocional desagraddvel, associada a dano tecidular actual ou potencial, ou descrita
em termos de tal dano”. O autor refere-se a “um fenémeno somatopsiquico modulado pelo humor
do doente, pela moral do doente e pelo significado que a dor assume para o doente” (p.83). Em
suma,” a dor é aquilo a que o paciente chama sofrimento” (Twycross, 2003, p.83) e em CP
encontra-se presente na maioria das doencas (Solano, Gomes & Higginson, 2006).

Segundo Pacheco (2002), é dificil separar a dor do sofrimento, porque ambos levam ao
aparecimento um do outro. Logo, se queremos controlar a dor, ndo nos podemos dirigir apenas
as suas caracteristicas especificas (tipo, localizacdo, intensidade, duracao, prevaléncia, etc.),
devemos considerar todo um conceito multidimensional, identificar os fatores que possam
estar na base da sua etiologia e ainda outros aspetos do sofrimento que possam ter implicacdo
direta no seu controle.

Neste contexto e de forma a compreender melhor o fenémeno doloroso, faz sentido falar
em Dor Total. Termo proposto por Cecily Saunders (1996), médica de referéncia no ambito dos
CP contemporaneos, que procura definir a dor ndo s6 em termos fisicos, mas também
emocionais, sociais e espirituais. Reconhecendo este conceito, Twycross (2003, p.84)
esquematiza a dor como um sentimento global e aponta quatro dimensdes do sofrimento que
ajudam a explicar a sua complexidade (Figura 3).

DIMENSAO FiSICA:
- Outros sintomas
- Efeitos indesejaveis do tratamento
- Ins6nia e Fadiga crénica

- Preocupagoes familiares e econdmicas
- Perda do emprego/prestigio/rendimentos
- Perda da posigao social e do papel familiar

DIMENSAO SOCIAL
- Sentimentos de abandono e isolamento

DOR TOTAL

- Colera pelos atrasos do diagndstico
- Colera pelo insucesso terapéutico
- Desfiguracao
- Medo da dor e/ou da morte
- Sentimento de desamparo

- Porque me aconteceu isto?
- Porque permite Deus que eu sofra assim?
-De que serve tudo isto?
-A vida tem algum significado ou finalidade?
" -Poderdo ser-me perdoados os meus erros?

DIMENSAO PSICOLOGICA | ’ DIMENSAO ESPIRITUAL

Figura 3 - Dimensoes da dor total. Adaptado de Twycross (2003)
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Pelo exposto, podemos dizer que “o reconhecimento do sofrimento e da sua subjectividade é
uma tarefa muito complexa, é no fundo a chave para a verdadeira humanizagdo dos cuidados
paliativos” (Ribeiro, 2011, p.6)

Com larga experiéncia na abordagem a dor e respeitando todos os principios inerentes a
sua avaliagdo, tratamento e monitorizacdo, a ECCI-OD objetiva o alivio da mesma, apostando
numa intervencdo domicilidria periédica, rigorosa e de parceria, reunindo objetivos comuns
entre doente, familia e equipa.

Quanto ao tratamento da dor propriamente dito, verifiquei que a equipa respeita
habitualmente a escada analgésica da OMS, detém um conhecimento detalhado das
possibilidades terapéuticas, demonstra treino no seu manuseamento, habilidade na sua
administracado e destreza no reconhecimento da resposta individual.

Segundo Twycross (2003), existem alguns principios pelos quais se deve reger a utilizacdo
terapéutica:

e Sempre que possivel, a via oral deve ser de 12 escolha na administracdo de analgesia
(incluindo morfina e outros opidides fortes);

e Aadministracdo de analgésicos deve ser regular e profilatica, nunca sé em SOS;

e A subida na escada analgésica (Figura 4) deve otimizar o alivio da dor e a utilidade dos
farmacos: Degrau 1 - Nao opidceo: paracetamol, aspirina, anti-inflamatérios ndo esteroides e
adjuvantes; Degrau 2 - Ndo opiaceo + opiaceo fraco: tramadol, hidrocodona ou a codeina;
Degrau 3 - Ndo opiaceo + opiaceo forte: morfina, hidromorfona, metadona, fentanil, oxicodona
ou hidromorfina);

e O tratamento deve ser sempre individualizado, titulando as doses em escada e tendo
presente que a dose correta é aquela que controla a dor e/ou efeitos secundarios;

e O uso de adjuvantes potencia e complementa a escada analgésica (Ex: corticosteroides,
antidepressivos, antiepiléticos, biofosfonatos, relaxantes musculares, antiespasmaddicos,
bloqueadores dos canais recetores de NMDA).

DOR INTENSA:
Opioide forte
+
DOR M_ODERADA: Analgésicos ndg-opidides
Qpigide fraco 3
+

Adjuvantes

Analgésicos nio-opidides
+

Adjuvantes

DOR LEVE:
Analgésicos nio-opidides
+

Adjuvantes

Figura 4 - Escada analgésica da OMS. Fonte: http://vetvita.blogspot.pt/2012/04/dor-e-cuidados-
paliativos-no-paciente.html

Seguindo os principios anteriormente descritos, os clinicos da ECCI-OD transparecem uma
enorme experiéncia na prescricdo de analgesia, no escalonamento e rotacdo de opio6ides, no
reconhecimento de efeitos colaterais e ainda na combinac¢io de adjuvantes frente a um efetivo
alivio da dor. Com a sua ajuda, bem como da restante equipa, procurei obter um melhor
conhecimento face a um diversificado leque de analgésicos, procedi a sua administragao,
conheci as suas interacdes e percecionei resultados. Entre os analgésicos que verifiquei mais

32



Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

vezes prescritos, saliento: paracetamol, metamizol de magnésico, acido acetilsalicilico,
ibuprofeno, codeina, tramadol, fentanil, morfina, buprenorfina e hidromorfona.

Contando que a gestdo da dor, foi sem diivida um dos aspetos mais valiosos da minha pratica
clinica, algo que pude constatar, é que a ineficacia no seu controlo, depende também dos medos
e mitos assumidos por doentes e cuidadores, no que refere a utilizacdo dos analgésicos. A falta
de informacao, constitui uma barreira na adesao a terapéutica e induz a negligéncia na toma da
mesma, acabando muitas vezes por se prolongar um sofrimento desnecessario, tanto para o
doente como para os seus significativos.

Na doenca avanc¢ada, onde a dor pode implicar grande incomodo e o recurso aos opidides
se torna imprescindivel, os preconceitos sdo ainda maiores, surgindo preocupagdes diversas,
como o encurtamento da vida, os efeitos secundarios, o medo da habituacdo e outras
supersticdes. Confusao entre tolerancia, dependéncia fisica e adicdo, constitui igualmente um
fator de medo (Pereira, 2010) e a ideia de ficar “viciado”, é por si s6 motivo suficiente para o
abandono da terapéutica. Com grande habilidade para comunicar, verifiquei na equipa, que
através de um dialogo franco e dirigido, é perfeitamente possivel contornar estes mitos. Pela
oportunidade de participar em algumas destas conversas e apo0s esclarecer doentes e
cuidadores acerca das suas preocupacdes, posso dizer que a adesdo a terapéutica acabava
quase sempre por constituir uma vitdria para a ECCI-OD.

Caso Clinico 1: D.2 F. (77 anos)

Contextualizagdo da situagdo: Um dos casos clinicos que assisti, onde a dor se apresentava
frequentemente descontrolada, diz respeito a uma utente com antecedentes de tumor do
ovario, histerectomizada, com insuficiéncia cardiaca, doenca vascular periférica e portadora de
ulcera arterial (grau III) na face interna da perna esquerda, a qual constituia a sua principal
fonte de dor. JA medicada com opidides fortes e ndo opidides, tinha na sua posologia: Jurnista
(8 mg/dia/P0O); Abstral (200 mg/até 3xdia/SL, nomeadamente antes da execu¢do do penso);
Nolotil (572 mg/2xdia/PO) e Paracetamol (1 gr/SOS/PO) - além da restante medicagao.

Problemas identificados: A doente raramente cumpria o esquema terapéutico,
justificando a sua atitude dizendo “sé tomo quando ndo aguento mais...tantos comprimidos
fazem-me mal ao estbmago” Em conversa com D.2 F, ficou claro, que raramente tomava Abstral
antes da execucdo do penso e com frequéncia dividia ao meio os comprimidos de Jurnista, o
que poderia justificar as epigastralgias. Durante a execucdo do penso, além das queixas de
aumento de dor, mencionava constantemente o incomodo causado pelo exsudado e odor da
ferida, no entanto, recusava-se a utilizar os ap6sitos sugeridos pela enfermeira e impunha a sua
vontade referindo “jd experimentei esse penso e dei-me muito mal”. A agravar a situacado, a
doente detinha o total apoio do marido face a todos os incumprimentos ao plano terapéutico!

Intervengdo da equipa: Objetivado o controlo da dor, em todas as VD’s, a enfermeira
gestora de caso fazia questdo de instruir a doente e o marido sobre a importincia do
cumprimento do plano terapéutico. Os proprios médicos da ECCI-OD ja o haviam feito
pessoalmente. Por minha parte, fiz reforco de ensino sobre o horario das tomas da medicacgao,
justifiquei a sua funcdo e tentei transmitir a importancia do seu cumprimento face a gestao da
dor e monitorizacdo da eficacia terapéutica. Quanto ao Jurnista, expliquei tratar-se de um
comprimido revestido, de libertacdo prolongada e por isso mesmo deveria ser engolido inteiro,
evitando uma libertagdo demasiado rapida, com risco de sobredosagem e desconforto gastrico.
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Sempre que possivel, 15 a 30 minutos antes das VD’s, a doente passou a ser contactada
telefonicamente, de modo a recordar-se da toma de Abstral antes da execu¢do do penso. Quanto
aos apdsitos utilizados no tratamento da ferida, optou-se por uma manutencao ajustada as
preferéncias da doente e aguardavam-se instru¢des no ambito da cirurgia vascular, onde a
doente depositava total confianga no médico que a seguia.

Resultados face a intervengdo: Apesar de todos os esforcos, esta foi das poucas situacdes
em que a doente nunca aderiu verdadeiramente a terapéutica, no entanto, no momento em que
deixei de acompanhar D.2 F, esta ja conseguia alcangar um maior alivio da dor no periodo de
execucdo dos pensos.

Caso Clinico 2: Sr. L. (78 anos)

Contextualizacdo da situagdo: Doente com elevado nivel de dependéncia, diagnosticado
com alzheimer, IRC e neoplasia do colon. Medicado com opioide fraco (Tramadol de libertacdo
prolongada: 200 mg de 12/12 horas) por dor moderada.

Problemas identificados: No curso das VD’s, um aumento da agitacdo psicomotora do
utente e a presenca de alguns gemidos, levou a equipa a questionar-se sobre a necessidade de
ajuste terapéutico, quer para a dor ou quer para a deméncia. Dado ser um doente com
alteracdes cognitivas (de orientacdo, linguagem, memdria e percecdo), contdvamos
essencialmente com a esposa, sua cuidadora, para apurar a situacao. Quando questionada
sobre o cumprimento e modo de administragio dos farmacos, ficou evidente que a esposa nao
administrava o opidide em hordrio fixo, mas apenas em SOS - “.. quando me parece que tem
dores é que lho dou’, referiu a senhoral

Interven¢do da equipa: Face a situacdo, e percebendo a ansiedade da cuidadora, a
enfermeira gestora de caso comegou por tranquilizar a senhora, mostrando-se compreensiva e
disposta a ajudar: “Vd, ndo fique nervosa, vamos tentar perceber o que se passa para ver se a
conseguimos ajudar”, Seguindo o mesmo contexto, perguntei a cuidadora: “(...) quer-nos dizer o
que se tem passado? Ficou com duvidas quanto a administragdo da medicagdo?” A esposa
hesitou, mas respondeu: “O L. as vezes fica muito nervoso, baralhado e é dificil de aturar! Como
estive a ler a bula e vi que este medicamento pode causar ainda mais agitagdo e confuséo, nem
sempre lho dei”. Desmistificada a ocorréncia e percebendo que a principal preocupacao da
esposa era o agravamento dos comportamentos demenciais, foi necessario melhorar a sua
capacitacgdo para a acdo de cuidar e explicar-lhe que a dor mal controlada também poderia estar
na base do desequilibrio atual do utente.

Resultados face a intervengdo: A cuidadora corrigiu a sua atuacdo e ficou muito mais
tranquila ao ver as melhorias do doente.

A situacdo ocorrida com o Sr.2 L, evidencia o peso da avaliacdo sistematica do doente, reflete
a dor como causa de sofrimento e demonstra a importancia de capacitar eficazmente o
cuidador no que refere a execucdo do plano de cuidados.

Caminhando lado a lado com a minha orientadora, foi nitida a importancia do enfermeiro
gestor de caso na orientacdo dos dois casos clinicos anteriormente relatados. Pela sua
proximidade a familia e pelo conhecimento das consequéncias fisicas e psicoldgicas advindas
de uma analgesia mediocre, o enfermeiro gestor de caso tem o dever de estabelecer vias claras
de assisténcia e instituir uma comunicacao eficaz com a “unidade de cuidados” (doente e
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familia). Deve favorecer a expressio de sentimentos, desmistificar os medos, preocupagdes e
por conseguinte, incentivar a adesao a terapéutica analgésica.

Dispneia

A presenca de sintomas respiratérios, nomeadamente numa fase mais final da vida,
verificou-se também uma constante no curso das VD’s que efetuei. Para Machado (2012, p.29),
“a respiracdo é uma condicdo humana vital que acompanha o ser humano desde a primeira
inspiragcdo no nascimento a expiragdo do tltimo sopro de vida”. Logo, qualquer altera¢do nesta
funcdo, pode induzir no individuo doente a uma sensacao de fragilidade, grande ansiedade e
medo da morte.

A dispneia, definida por Azevedo (2010, p.193) como a “sensagdo subjetiva de falta de ar e
dificuldade respiratéria”, é também comumente influenciada “ (...) por diversos fatores, tais
como aspectos fisiolégicos da prépria doenca, psicoldgicos, como as estratégias que o utente
desenvolve para lidar com o sintoma, sociais ou demogrdficos” (Gongalves, Nunes & Sapeta,
2012, p.5). Por ser um sintoma subjetivo e dificilmente quantificavel, sugere uma avaliacdo
dificil, tanto no que refere a sua etiologia, como ao impacto produzido na vida do doente. Posso
mesmo dizer, que foi dos sintomas que identifiquei como particularmente angustiante e
desestabilizador, quer para o doente como para os cuidadores.

Na assisténcia domiciliaria, e procurando uma correta abordagem a este tipo de sintoma,
constatei que o exame objetivo, assim como o relato do doente e familia, constituiam aspetos
fundamentais ao diagnoéstico desta manifestacdo, permitindo a equipa uma recolha de dados
mais objetiva (n.2 de episddios, inicio, evolucao, fatores desencadeantes, sintomas associados,
etc.) e uma intervencdo ajustada. A Escala de ESAS, embora ndo muito utilizada pela equipa,
também poderia ser um bom instrumento a adotar.

Alguns exames complementares (gasometria arterial, exames imagioldgicos, etc.) também
poderdo ter a sua utilidade no diagnéstico da situacdo, no entanto devem subjugar-se ao
principio de aliviar um sofrimento sem causar qualquer outro adicional (Azevedo, 2010).

Entre algumas das causas subjacentes a dispneia, identifiquei comorbilidades como a DPOC
e insuficiéncia cardiaca, situacdes agudas relacionadas com infe¢des respiratdrias, derrame
pleural, fibrose pulmonar em consequéncia de radioterapia, invasdo tumoral do parénquima
pulmonar e dissemina¢do metastatica. Outras causas como caquexia, estase bréonquica, ascite
e ansiedade, também se mostraram condicionantes a ocorréncia deste sintoma.

Cuidando de muitos doentes em final de vida e com uma intensao terapéutica paliativa, a
ECCI-OD procura intervir na dispneia através da articulacdo de técnicas farmacolégicas com
outras ndo farmacoldégicas.

De forma global, a terapéutica farmacol6gica mais utilizada pela equipa no controlo deste
sintoma, assenta no uso de opidides e benzodiazepinas (Apéndice C).

A morfina, como opiodides de eleicdo no controlo da dispneia, diminui a sensibilidade do
centro respiratdrio, contribuindo para a reducido do esforco ventilatério e melhorando a
eficacia da ventilacdo (Portela & Neto, 1999). Na dispneia associada a tosse, também foi
interessante perceber a utilidade da morfina. A via oral, constituia o primeiro recurso na
administracdo desta droga, no entanto também efetuei algumas administracoes via SC.

Na dispneia associada ao disturbio de ansiedade, a utilizacdo do diazepam, alprazolam ou
midazolam era bastante frequente, produzindo-se um efeito calmante na reacdo emocional e
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proporcionando o alivio da sensacdo de “falta de ar”. Quando a resposta aos opiodides e
benzodiazepinas era inexistente, percebi que a clorpromazina de 6/6horas (antipsicético)
também podia servir de recurso para este fim.

No controlo do broncospasmo, utilidade dos corticoides (dexametasona, prednisolona e
metilprednisolona) e broncodilatadores mantém-se indiscutivel.

Quanto a oxigenioterapia em doentes terminais, a sua utilizacdo constitui um assunto
controverso, exigindo ponderacao tanto nos beneficios como os inconvenientes infligidos ao
doente. Durante toda a pratica clinica, apenas recordo um doente com diagnoéstico de patologia
cardiaca e DPOC, que beneficiava deste tipo de terapia.

A intervencdo ndo farmacoldgica na dispneia, passa essencialmente por permitir a
expressdo de sentimentos e receios, tanto do doente como da familia, respondendo as suas
questdes de forma honesta, ensinando medidas que promovam a sua tranquilidade e que os
ajudem numa situa¢do de crise. Entre algumas dessas medidas relembro: a promoc¢do de um
espaco fresco e arejado, sem limitacdo da mobilidade; recurso a um cuidador nas tarefas de
vida diaria; incentivar periodos de descanso entre tarefas; evitar o uso de roupa apertada e
desconfortavel; promover o uso de técnicas respiratorias e outras terapias complementares
como a musicoterapia, exercicios de relaxamento, etc. (Azevedo, 2010).

Caso Clinico 3: Sr. ]. (69 anos)

Contextualizacdo da situacdo: Doente com diagndstico de neoplasia do pulmao,
disseminacdo metastatica dssea e DPOC. A causa da sua dispneia, estava essencialmente
relacionada com o avanc¢o da infiltracdo tumoral e segundo um dos médicos da equipa,
estdvamos perante um caso de muito mau progndstico. Asténico, com intolerancia ao esforco,
frequentes acessos de tosse e rouquiddo, era um doente dependente em grau elevado e cuja
total consciéncia da sua situacdo lhe causava grande ansiedade e revolta. Tendo sido sujeito a
radioterapia paliativa, conseguiu uma discreta reducdo da manifestacdo da dispneia. No
entanto, mantinha-se medicado com morfina de longa acdao (MST 30 mg 12/12horas),
broncodilatador de agdo retardada (Spiriva 1xdia), corticoide oral (Dexametasona 4 mg/dia) e
antidepressivo triciclico (Amitriptilina 10 mg 8/8horas).

Problemas identificados: Numa das VD’s, a esposa, sua cuidadora, refere que ao cair da
noite, o doente apresentava-se mais ansioso, com alguns acessos de tosse e dificuldade em
adormecer. Desenvolvia uma respiragdo mais acelerada, superficial e até com alguma “pieira”.

Intervengdo da equipa: Em conjunto com a minha enfermeira orientadora, e atendendo a
que doentes com patologia respiratéria tém habitualmente “medo da noite”, fiz ensino a
cuidadora sobre intervencdo nao-farmacolégica no alivio da dispneia (ambiente tranquilo,
existéncia de luz de presenca, arejamento do espacgo, incentivo a expressdo de sentimentos,
evitar roupa apertada, etc.) e foi feita participacdo telefénica da situagdo ao médico de servigo.
0 mesmo acrescentou a prescricdo, uma benzodiazepina de a¢do rapida (Lorazepam 1 mg a
noite e/ou em SOS até 3xdia) e para alivio do broncospasmo, incluiu a inalagdo com um
broncodilatador também de a¢do rapida (Salbutamol 100 microgramas/ 2 pulveriza¢des em
SOS e até 4xdia).

Resultados face a intervengdo: Nas noites seguintes, o doente apresentou-se mais calmo,
foi dormindo por periodos e a esposa ficou também mais tranquila.
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Estertor respiratério

O estertor, também conhecido como farfalheira, foi outro dos sintomas que pude observar
na minha pratica clinica. Frequentemente associado a estados de final de vida, é definido por
Twycross (2003, p.146) como “o ruido provocado pelas secrecbes existentes na hipofaringe que
oscilam com a inspiragdo e expiragdo” Com grande impacto emocional na familia, verifiquei ser
um dos principais motivos para o contacto urgente com a equipa.

No controlo deste sintoma, tive uma excelente experiéncia com a utilizacdo subcutanea (SC)
de Butilescopolamina (anti-colinérgico). Habitualmente administrada em bdélus (em hora fixa
ou SOS), demonstrava grande eficacia como anti-estertor. Numa primeira intervencdo e apos
colocacdo do cateter SC, a administracdo da butilescopolamina iniciava-se a cargo das
enfermeiras da equipa. No entanto, apds ensino a familia, era esta a responsavel pela mesma
funcdo. Posso inclusivamente dizer, que a maioria dos cuidadores demonstrava grande
habilidade neste tipo de tarefa!

A colocacdo do acesso SC, foi algo que efetuei diversas vezes e que melhorou bastante a
minha destreza na execuc¢ao desta técnica. Escolhendo os melhores locais de puncao, tentei ndo
interferir com os movimentos do doente, utilizei sempre zonas de pele integra e se possivel, de
facil acesso ao cuidador. O ensino face a utilizacdo desta via (fixacdo, administracdo de
medicacdo, lavagem do cateter e despiste de complica¢des), era uma atividade sempre muito
gratificante, pois percebendo os beneficios da sua utilizacdo, quase todos os cuidadores se
mostravam contentes na aquisicao desta nova competéncia!

Caso Clinico 4: Sr. V. (53 anos)

Contextualizagdo da situagdo: Adulto jovem, com esclerose multipla avancada, acometido
por diversos sintomas tipicos da doenca (sensitivos, motores, visuais, vesicais e emocionais) e
que ja era seguido pela equipa desde uma fase precoce da doenga. Tendo a mde como sua
principal cuidadora e por ser uma pessoa ja idosa, toda a equipa tinha por esta senhora um
carinho muito especial. Contando com toda a carga emocional que gira a volta da prestagao de
cuidados a um filho doente, a ocorréncia de sintomas respiratérios era das situacdes que
causava grande aflicdo nesta idosa.

Problemas identificados: Numa das VD’s, a mae do doente refere grande ansiedade face
ao reaparecimento de farfalheira: “Estou tao preocupada Sr.2 Enfermeira, ele fica tdo engasgado
com estas secrecdes! E ultimamente estava tdo bem...veja la se lhe pode dar a mesma coisa que
da outra vez” - a cuidadora referia-se a Butilescopolamina.

Intervengdo da equipa: Dado conhecimento da situagdo ao clinico de servigo, o mesmo
prescreveu Butilescopolamina SC (1 ampola/4xdia). Procedi a colocagdo do acesso SC e
administrei a 12 toma. Por fim, reforcei o ensino da cuidadora sobre a utilizacdo e vigilancia da
via SC (administracdo da medicacdo, lavagem do sistema, sinais de alerta, etc.).

Resultados face a intervengdo: Notavel alivio do estertor logo apds as primeiras 24 horas.
Uma semana depois, ja s6 eram administradas 3 tomas diarias e com possibilidade de continuar
a reduzir. A cuidadora estava muito satisfeita com os resultados, demonstrou ser competente
na utilizacdo da via e ap6s cinco dias da colocacdo do acesso, alertou a equipa para a
necessidade de substituicio do mesmo, pois eram visiveis sinais inflamatoérios locais.
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Sialorreia

No controlo da sialorreia, percecionei o uso de anticolinérgicos como uma mais-valia.
Nomeadamente em doentes acometidos por patologia neurolégica grave (deméncias), percebi
que a dificuldade em deglutir a saliva e o acumular de secrec¢des, tanto incomodava o doente,
como sensibilizava a familia. Neste sentido, encontrei também alguns doentes que
beneficiavam da terapia SC com butilescopolamina.

Caquexia-anorexia

A caquexia-anorexia, “é uma complicagdo frequente de doengas terminais, particularmente
cancro e SIDA” (Gongalves & Pires, 1999, p.26). De acordo com as autoras atras referidas, esta
¢ uma sindrome, que além de contribuir para uma maior morbilidade do doente, adquire um
peso significativo tanto para ele como para a sua familia, sofrendo ambos com a deterioragao
do seu aspeto fisico (emagrecimento acentuado, perda de massa muscular, palidez, etc.) e
funcional (fraqueza e fadiga constante).

Referindo pouco apetite, encontrei alguns doentes com grande reniténcia a alimentagao e
outros que sofriam de saciedade prematura, dizendo-se sentir-se “cheios” com duas ou trés
colheres de comida. Na equipa, a prescricdo de corticosteroides (prednisolona, dexametasona),
medicamentos hormonais (megestrol) e estimulantes (metilfenidato), eram consideradas
terapéuticas uteis no alivio desta sindrome.

No entanto, era na intervenc¢do nao farmacolégica que o corpo clinico e de enfermagem
depositava maior empenho. Procurando melhorar as consequéncias fisicas, funcionais e sociais
impostas pela caquexia-anorexia, existiam algumas medidas consensuais entre a equipa e
alguns autores bibliograficos: apoiar a familia, escutar o doente, sugerir a dieta pelas suas
preferéncias, propor pequenas refeicdes ao longo do dia, empratamentos com pequena
quantidade de alimentos, realcar a hora da refeicdo como um importante momento familiar,
incentivar a autoestima do doente, evitar o seu isolamento e fornecer equipamento adaptativo
que promova a autonomia daquele que sofre (canadianas, andarilho, etc.) (Gongalves & Pires,
1999; Twycross, 2003).

Disfagia/Odinofagia/Xerostomia

Face ao compromisso alimentar, outras causas podem acorrer a situacdo. A disfagia e
odinofagia sdo alguns desses problemas, que Gongalves, Rosado e Custodio (2010) afirmam
sofrer melhorias com recurso a algumas técnicas: dieta mole/pastosa, ndo muito quente nem
muito fria; favorecimento da ingestao de liquidos; reducdo de temperos e alimentos acidos;
abolicao do tabaco e alcool.

Quanto a Xerostomia, Feio e Sapeta (2005, p.460) referem-na como “a sensagdo subjectiva
de boca seca, consequente ou ndo da diminui¢do/ interrupgdo da fungdo das gldndulas salivares,
com alteragdes quer na quantidade, quer na qualidade da saliva”. Como um desconforto
frequente nos doentes paliativos que segui em estagio, tive a oportunidade de ensinar algumas
medidas gerais, também valorizadas pelas autoras acima referidas e que contribuem pala alivio
deste sintoma: higiene oral cuidada e frequente, utilizando uma escova de dentes macia;
bochechos com antissépticos orais que proporcionem sensacio de frescura; evitar solucdes
alcodlicas em caso de estomatite; refor¢ar a ingestdo hidrica; dissolver na boca pequenas
laminas de gelo, podendo utilizar diversos liquidos e sabores; utilizar comprimidos de vitamina
C efervescente na limpeza da lingua saburrosa e hidratar os labios.
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Como refere Gongalves e Pires (1999), no tratamento de infe¢Ges flngicas e viricas da
cavidade oral, a nistatina tdépica, o fluconazol e o aciclovir, sdo terapéuticas de eleicdo. Na
mucosite grave, o recurso a opidides no tratamento da dor pode ser uma medida necessaria.
Relativamente ao uso de saliva artificial, reconhego a possibilidade terapéutica, mas nao tive
experiéncia pratica com este tipo de recurso.

Nauseas/Voémitos

Na ocorréncia de nduseas e vomitos, Querido e Bernardo (2010) referem uma prevaléncia
destes sintomas na ordem dos 30 a 70%, em doentes com patologia avanc¢ada. Distinguindo os
dois sintomas, as autoras referem que a nausea “corresponde a uma ativagdo de limiar baixo do
processo do vémito, que dd origem reagées de abrandamento ou cessagdo da motilidade gdstrica
e retroperistdlise do duodeno, podendo ser acompanhada de vomitos” (p.128). Quanto ao vomito,
descrevem-no como o “ato final de um processo complexo, que termina com a expulsdo do
contetido gdstrico” (p.128). Dada a possibilidade de etiologia multifatorial, a sua abordagem
deve ter em conta ndo sé a causa, mas também uma avaliacdo cuidada das necessidades do
doente” (Querido & Bernard, 2010; Twycross, 2003).

Sendo sintomas alimentares bastante incomodos, a ocorréncia de nauseas e vomitos reduz
significativamente o bem-estar do doente, interfere na alimentacdo, contribui para o
emagrecimento, proporciona uma sensacido de fraqueza e tal como na caquexia-anorexia,
produz consequentemente implicagdes a nivel psicoldgico e social. Apesar de serem sintomas
que identifiquei com pouca frequéncia, posso dizer que encontrei muitos doentes medicados
preventivamente para este tipo de desconforto. Com diversas causas provaveis, as que
identifiquei com maior destaque prendiam-se com: infiltragdo tumoral (tumores gastro-
intestinais), insuficiéncia renal (sindrome urémico), obstipacio, quimioterapia, radioterapia e
utilizacdo de farmacos (opidides, AINES, antibioticos, etc.).

Principalmente em doentes que utilizam opidides no controlo sintomatico, o atraso no
esvaziamento gastrico, a tendéncia para a obstipacdo e a estimulacdo direta da “zona gatilho”,
facilitam a ocorréncia de nauseas e vomitos (Querido & Bernardo, 2010, p.131). Por este
motivo, percebi que a profilaxia dos referidos sintomas pelo uso destas drogas, constituia uma
prioridade para a equipa. De entre os fArmacos mais utilizados pelos clinicos da ECCI-OD,
destaco a metoclopramida (PO/SC), Domperidona (PO) e Haloperidol (PO/SC), sem esquecer
a associacdo com laxantes (lactulose, bisacodil) na profilaxia da obstipacdo. Gongalves e Pires
(1999), chamam a atencdo para a incompatibilidade de acdo entre paracinéticos
(ex.metoclopramida) e anticolinérgicos (ex. butilescopolamina), pois os dltimos bloqueiam a
acdo colinérgica dos primeiros.

Como medidas nido farmacolégicas, mas de utilidade, sugere-se: a manutencdo de um
ambiente confortavel, evitar odores intensos, promover tranquilidade no momento das
refeicdes, apresentar refeicdes em pouca quantidade, selecionar alimentos de facil digestao,
preferir a ingestdo de liquidos bem tolerados, manter de uma boa higiene oral, recorrer a
técnicas de relaxamento e outras medidas que ajudem a confortar o doente.

Caso Clinico 5: Sr. M. (72 anos)

Contextualizacdo da situag¢do: Doente consciente, orientado e dependente em grau
moderado. Acometido por neoplasia do colén avancada e metastases hepaticas. Residia com a
esposa, sua Unica cuidadora. Até a altura, apresentava um bom nivel de controlo sintomatico e
0 Unico aspeto alterado prendia-se com queixas de obstipacao. Incrementou-se a toma diaria
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de lactulose, foi reforcada a importancia da alimentacdo, hidratacdo e sugerida a aplicacio de
microlax.

Problemas identificados e intervengdo da equipa: Numa manh3, a cuidadora contacta a
equipa e informa sobre um quadro evolutivo de dor, com distensao abdominal e persisténcia
da obstipacdo. Acompanhei a minha orientadora numa vista de urgéncia, efetuei pesquisa de
fecalomas ao doente e um enema de limpeza, embora sem qualquer efeito. Para alivio da dor,
foi contactado telefonicamente o médico da equipa, que prescreveu butilescopolamina SC em
horario fixo e deu indicacdo para vigilancia do quadro. Duas horas depois, face ao aparecimento
de nauseas e vomitos, a cuidadora contacta novamente a equipa e é efetuada outra VD de
urgéncia, mas agora com a presenca de um dos médicos da equipa. O quadro clinico parecia
continuar a agravar, o doente apresentava-se bastante ansioso e em grande sofrimento. A
cuidadora, consciente de um diagnostico de neoplasia do colon, apresentava grande angustia e
preocupacdo. Foi acrescentada dexametasona e haloperidol (SC) a terapéutica instituida, e por
suspeita de oclusdo intestinal o doente é de imediato encaminhado a urgéncia.

Resultados face a intervengdo: Confirmado o diagndstico, o doente foi ainda submetido a
intervencdo cirargica, mas aparentemente, a familia foi logo informada sobre o mau
progndstico da situacdo. Uns dias depois, o doente acaba por falecer ainda em meio hospitalar
e a esposa telefona a ECCI-OD para lhe dar conhecimento. A senhora agradece a equipa toda a
atencao e cuidados prestados. Segundo ela, ainda teve tempo para se despedir do marido.

A sensacdo que tive face a este 52 caso clinico, é que tudo pode acontecer quando menos se
espera! Por isso mesmo, ndo deixemos para amanha... o que podermos fazer e dizer hoje!

Prurido

O prurido, ndo foi um sintoma de grande prevaléncia nos doentes que segui durante o
estagio, no entanto, trabalhando diariamente com insuficientes renais crénicos e reconhecendo
o impacto deste desconforto na qualidade de vida dos doentes, ndo podia deixar de o
mencionar.

Podendo associar-se a diversas patologias (doencas de pele, IRC, neoplasias, etc.) e até a
farmacos (ex. opidides), Neto e Carvalho (2010) apoiam o seu diagndstico numa histdria clinica
cuidada, num exame fisico minucioso e na realizacdo de exames complementares de
diagnostico. Para as referidas autoras, a abordagem deste sintoma deve ir ao encontro da causa
provavel, mas de forma abrangente, podemos dizer que passa em grande medida pelo cuidado
e hidratacdo da pele (cremes aquosos e com corticoides sdo muito utilizados), recurso a anti-
histaminicos, corticoides e benzodiazepinas.

Astenia/Fadiga

A astenia/fadiga é um sintoma muito comum em doentes paliativos, e quando associada ao
cancro, Nascimento (2010) identifica a sua prevaléncia em cerca de 90% dos casos. Para a
autora, um sintoma que se podera associar a varias causas (complicacdes da neoplasia,
alteracdes bioquimicas, hematolégicas, tratamentos, etc.) e cuja possibilidade de estar presente
em todo o curso da doenca, leva muitas vezes a exaustao fisica e psiquica do doente.

Associando-a a trés dimensdes, fisica, afetiva e cognitiva, 0 mesmo autor foca reducio da
capacidade para o trabalho, a falta de energia, o humor depressivo e o défice de concentragao,
como algumas das manifestacdes associadas a este tipo de sintoma.
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Na atuacdo da ECCI-OD, a avaliacdo comportamental e fisica do doente, bem como a
caracterizacdo que ele préprio faz da sua sensacdo de fadiga, sdo fundamentais a uma correta
intervencdo sintomatica. Corrigindo o que é possivel corrigir (atividades de vida diaria,
alteracoes eletroliticas, bioquimicas, infe¢des, alteracdes de sono e repouso, entre outras) o
principal, consiste em melhorar a qualidade de vida do doente e nao conseguindo eliminar o
sintoma, basta que fique no minimo menos penoso.

Como farmacos mais utilizados pela ECCI na gestdo deste tipo de sintoma, recordo-me dos
corticoides (prednisolona, dexametasona), antidepressivos (amitriptilina e sertralina),
ansioliticos (oxazepam, lorazepam, alprazolam) e antipsicéticos (melperona, haloperidol e
quetiapina), sendo os dois tltimos grupos de fArmacos muito requisitados no restabelecimento
do sono e diminuicdao dos estados de inquietagdo noturna.

Agitacao terminal

Na eminéncia da morte, existem circunstancias em que o controlo sintomatico nem sempre
é facil e o doente manifesta muitas vezes um estado de agitac¢do tal, que chega a ser perturbador
aos olhos de quem cuida.

0 delirium, como sinénimo de estado confusional agudo, é uma situacdo que se associa
muitas vezes ao final de vida, manifestando-se por agitacdo, desorientacdo, discurso
incoerente, ideias delirantes, entre outras manifestacdes. Como fatores precipitantes, podemos
mencionar os estimulos ambientais, a fadiga, a dor, a deterioracdo geral, a depressao e outros
(Twycross, 2003).

A cabeceira de um doente agénico, deparei-me com as consequéncias da ansiedade face a
percecdo da morte proxima, senti a importancia de proporcionar um ambiente seguro, a
necessidade dos doentes na resolucdo de situagdes pendentes e o valor da despedida junto
daqueles que amam.

3

Quando a angustia é muito marcada, a sedagdo paliativa pode ser uma necessidade,
reduzindo o nivel de consciéncia do doente e permitindo que a morte ocorra de forma mais
tranquila, ndo sé para ele mas também para a familia.

Na fase de agonia, acompanhei de perto um doente que me marcou bastante, ndo s6 pela
consciéncia que tinha do seu final de vida, mas pelo modo como falava sobre o assunto. A ele
me refiro no caso clinico que se segue.

Caso Clinico 6: Sr. C. (68 anos)

Contextualizagdo da situagdo: Doente acometido por neoplasia do colon, com metastases
hepaticas e pulmonares. Residia com a esposa, sua principal cuidadora e uma amiga da mesma,
que tendo enviuvado recentemente, sabia a importancia do apoio ao doente terminal e sua
familia. Seguido pela equipa ha ja muitos anos, mantinha com todos uma relacio de grande
proximidade, nomeadamente com a enfermeira gestora de caso, a que chamava
carinhosamente de “minha amiga”.

Ciente dos seus ultimos dias de vida, j& muito cansado e com voz arrastada, o doente
continuava a aproveitar todas as VD’s para trocar algumas palavras com a sua “amiga”. Entre
algumas das frases que retive, e de modo a que se perceba até onde pode ir a consciéncia e o
pensamento de um doente em final de vida, partilho as seguintes:

- “Sabes, acho que consegui resolver e dizer tudo o que queria. Agora é sé esperar...”;
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-“Obrigado por tudo e ndo te preocupes... estou tranquilo”;

- “Tens as mdos frias, mas o coragdo quente” (disse de maos dadas com a enfermeira);
- “Achas normal eu ainda consequir falar?

- “Estou cansado. Isto demora mais do que eu pensava...”;

Tendo conseguido despedir-se de toda a familia, num dos seus ultimos dias, disse ao filho:
“estou fraco, jd ndo vou durar muito...mas sabe-me bem olhar para ti".

Devido a metastizagdo pulmonar, o curso de doenca foi sempre acometido por diversos
sintomas respiratorios. Assim, uma das suas ultimas preocupacoes foi: “quando chegar a hora,
vou ter falta de ar?” E a enfermeira respondeu: “estaremos préximos para evitar que isso
acontega”. O doente retorna: “Sei que fardo o melhor”.

Problemas identificados: Nos seus dltimos momentos de vida, ja com palidez acentuada,
sudorese intensa, respiragdo irregular e estertor, o doente demonstrou ainda uma agitacao que
nunca tinha tido. Parecia querer falar, mas a voz ja ndo se fazia ouvia. A esposa, cuidadora
durante longos anos, e acompanhada pela equipa na preparacdo do luto, demonstrava no
momento alguma angustia face a situagao e nisto, diz-nos: “Eu sei que chegou a hora! Tenho
muita pena, mas sei que ele precisa de descansar e eu também preciso de cuidar de mim. S6 vos
peco é que ele ndo sofra”.

Intervengdo da equipa: Preocupadas com a agitacdo terminal do doente, com ansiedade e
os medos de uma esposa, que até entdo havia sido uma “for¢ca da natureza”, tanto eu como a
enfermeira gestora de caso sabiamos bem qual seria o préximo passo!

Assim, convidamos a esposa a afastar-se um pouco do leito do doente, explicAmos que a
agitacdo terminal ndo se tratava de uma situacdo invulgar e perguntamos-lhe se consideraria
benéfico o doente nido estar tdo consciente nesta fase da sua vida. A esposa assentiu de
imediato, e disse: “se vocés ndo o sugerissem, era eu que vos iria pedir. Jd havia conversado com
ele sobre isto e sei que seria a sua vontade” - efetivamente, este era um assunto que o doente ja
havia conversado com a equipa, no entanto, também era importante compreender a perce¢ao
e expectativas da esposa face a este tipo de intervencao, ndo a deixando a margem da tomada
de decisao.

A enfermeira gestora de caso contactou telefonicamente um dos clinicos da equipa, expos o
caso e ambos acordaram uma estratégia para baixar o nivel de consciéncia do doente. A mim,
coube-me a tarefa de implementar essa mesma estratégia, recorrendo a administracdo de
medicagdo SC e medidas de conforto ndo farmacolégicas (posicionamento, ambiente calmo,
humidificacdo da mucosa oral, toque, apoio emocional, incentivo a expressao de sentimentos,
de despedidas, entre outras).

Resultados face a intervencdo: Foi aliviado o estertor com butilescopolamina, a dor a e
dispneia com o uso de morfina e conferida maior serenidade ao doente com a administracao
de midazolam. O Sr.2 C. acabou por “morrer bem” e sem falta de ar, tal como desejava.

Quanto a esposa, principal “companheira de viagem” do doente, conseguimos apaziguar as
suas inquietacdes, fizemo-la sentir-se segura de ter feito tudo o que podia, cumprimos a
promessa de aliviar o sofrimento do marido, tratdmo-la sempre como membro integrante da
equipa e conseguimos proporcionar ao casal uma despedida condigna.
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Uma ultima reflexdo: Este foi sem divida um dos casos que mais me marcou ao longo da
pratica clinica. Em todo o meu percurso profissional, confesso nunca ter encontrado um doente
tdo consciente até a fase da agonia. Senti de perto o beneficio de uma intervencao assente nos
4 principios éticos definidos por Beauchamp e Childress (2002, citado por Pessini & Bertachini,
2005) como fundamentais em CP (respeito pela autonomia, ndo-maleficiéncia, beneficéncia e
justica) e comprovei a importancia de se chegar ao fim da vida com as “cinco ultimas tarefas”
cumpridas: amo-te, perdoa-me, eu perdoo-te, obrigada e adeus (Tycross, 2003).

Quanto a sedagdo do doente terminal, tema tdo debatido até aos dias de hoje, e por muitos
confundido com uma forma de eutanasia, considero-a simplesmente uma medida de conforto
e uma atitude de compaixao pelo sofrimento do outro.

No caso em questdo e atendendo a toda a envolvéncia da situacido, por nenhum momento
senti, que estivéssemos a roubar a vida de alguém. Com o refere Nogueira e Sakata (2012,
p.586) “ndo existe evidéncia de que a sedagdo paliativa administrada apropriadamente encurta
avida” - simplesmente objetiva a reducdo da consciéncia até ao nivel suficiente para aliviar os
sintomas e a angustia do doente.

”

Concluindo, cuidar de um doente em agonia, processo que pode demorar “horas ou dias
(Neto, 2010d, p. 387), constitui uma experiéncia humana de grande complexidade, ndo s6 pelo
confronto direto com a morte, mas porque exige “a aceitagdo da finitude como parte da natureza
humana e o respeito pela dignidade da pessoa” (Santos, 2011, p. 627).

3. Trabalho de Equipa

Ao falar em CP, 0 nosso pensamento remete inevitavelmente para a necessidade de uma
prestacdo de cuidados global e holistica. Trata-se de uma abordagem terapéutica ao
“sofrimento” humano, que perante a multidimensionalidade e complexidade dos problemas
dos doentes, requer a intervencido de uma equipa multidisciplinar e com formacdo adequada
nas diferentes esferas em que os problemas ocorrem - fisica, psicoldgica, social e espiritual. Por
este motivo, e consensualmente entre diversos autores, o trabalho em equipa constitui um dos
pilares fundamentais dos cuidados paliativos.

Mas afinal, em que se baseia o trabalho de equipa? Segundo Loff (1994, citado por Chaves,
2001, p.252), “O trabalho em equipa, é a actividade sincronizada e coordenada de diversos
profissionais, de categorias diferentes para cumprir um objectivo comum, sendo que o produto
final (equipa) é diferente da soma das partes, ou seja, o trabalho desenvolvido por cada
trabalhador isoladamente é diferente daquele realizado pela equipa’.

Refletindo sobre a definicdo anterior, e remetendo-a para uma equipa de cuidados
paliativos, podemos dizer que as necessidades do bindmio doente-familia constituem a base de
todos os planos de atuacdo. Partilhando um interesse comum, cada membro da equipa devera
estabelecer os seus objetivos individuais e procurar “desempenhar a sua tarefa profissional,
integrando-se numa fungdo e num papel” (Lebovici, 1959, citado por Bernardo, Rosado &
Salazar, p.762). Cumpridas as tarefas, o “produto final” do trabalho em equipa, sera constituido
pela juncdo de resultados individuais e devera convergir no bem-estar integral dos recetores
de cuidados.

No entanto, trabalhar em equipa nem sempre é facil! Saber dividir um espaco, partilhar
tarefas, objetivos e ideias entre pessoas tdo distintas, pode constituir um verdadeiro desafio
entre os individuos que compdem um grupo de trabalho. Assim, para que a equipa mantenha
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um ambiente sereno e consiga bons niveis de produtividade, “(...) € necessdrio a partilha de
objectivos comuns, compreensdo e aceitacdo dos papéis de cada um, cooperagdo activa e
confianca miutua, lideranca adequada e eficaz, rede de comunicagdo circular, aberta e
multidireccionar, e mecanismos de “feedback” e avaliagdo” (Figueiredo, 1997, p.20).

Trabalhando para superar dificuldades e conseguindo fazer uma correta gestdo dos
conflitos, o retorno do trabalho em equipa pode ser extremamente satisfatério e vantajoso,
proporcionando aos seus elementos uma verdadeira satisfagdo pessoal e profissional
(Bernardo, Rosado & Salazar, 2010, p.767). Na opinido destes autores, “as vantagens do
trabalho de equipa sobrepdem-se as dificuldades” (p.768) e baseiam-se essencialmente em
aspetos como: o apoio mutuo; o reconhecimento; a garantia da unidade; continuidade;
diferenciacado de cuidados; partilha de experiéncias; tomada de decisdes dificeis; possibilidade
de formacdo e aperfeicoamento de competéncias.

Falando agora um pouco da minha experiéncia de pratica clinica, considero que a
oportunidade de integrar temporariamente a ECCI-OD, constituiu uma das principais regalias
deste projeto académico. Senti-me bem recebida e sempre acompanhei as diferentes atividades
assistenciais como um membro integrante da equipa.

Sob o olhar de uma lideranca atenta, participativa, firme e flexivel, a equipa partilha a
mesma motivacdo, os mesmos valores e acolhe o sofrimento do outro como um obstaculo a
contornar. Vocacionada para este tipo de trabalho e com uma dinamica de grupo bastante
coesa, a ECCI-OD reconhece todos os contributos individuais, considera como validas as
diferentes opinides e aposta numa prestacdo de cuidados com qualidade e continuidade.

Como ja referido, seguindo o método de gestor de caso, cada elemento desta equipa
identifica automaticamente as suas funcdes, estabelece as suas prioridades e orienta as suas
atividades. A responsabilizacdo individual faz parte da base de trabalho, mas o grupo de
pertenca apoia sempre que necessario. Por diversas vezes, assisti a partilha de tarefas
assistenciais e os pedidos de ajuda entre colegas eram uma situagdo comum.

Perante questdes problematicas ou dilemas éticos, a equipa reunia-se, o gestor de caso
conduzia a questdo e apds consideradas as opinides, também o peso da decisdo era distribuido
por todos. Muito cimplices entre si, posso dizer que o que mais me sensibilizou na ECCI-OD,
foi a disponibilidade oferecida entre os seus elementos, a capacidade empatica, o humor, o
calor das relagdes e uma atitude sempre positiva, que agregados a uma grande competéncia
assistencial, fazem dela uma equipa extraordindria.

Contagiados por esta mesma atitude, e considerados como parte fundamental da equipa,
verifiquei que tanto os doentes, como a familia, cuidadores e outros parceiros na prestacao de
cuidados, acabavam por partilhar deste mesmo empenho e motivagao, criando-se entre todos
uma alianca tao firme, que lhes permitia trabalhar juntos, cada um em seu lugar, mas em prol
de um mesmo beneficio, o bem-estar do doente!

Cuidar em domicilio, nomeadamente em situacdes de doenca terminal, pode ser tdo
gratificante quanto penoso, exigindo da equipa uma grande unido, maturidade e sensibilidade
para lidar com os dissabores, adversidades e situacoes de stress. Identificando algumas dessas
situacgdes, senti como mais penosas e preocupantes para a equipa as seguintes: o sofrimento
do doente/familia; a exaustdo do cuidador; as falhas de comunicagdo; os objetivos nao
partilhados entre prestadores de cuidados; as situacdes familiares problematicas; a
deterioragdo progressiva do ser humano; um dificil controlo sintomatico; a conspiracdo do
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siléncio; a comunicacdo de mas noticias; a desesperanga; a impossibilidade de ajudar a
concretizar determinadas metas; a agonia prolongada e o luto complicado. Numa relagdo
terapéutica, o envolvimento é vital, logo a noticia da morte de alguém a quem a equipa prestara
0 seu apoio, era naturalmente outra situacao bastante penosa e em que o sentimento de perda
era inevitavel entre o grupo.

Apostando diariamente na sua educacio afetiva e emocional, a ECCI-OD procura também
cuidar de si mesma, reconhecendo as suas vulnerabilidades e prevenindo o esgotamento
laboral, algo também reconhecido como burnout.

Segundo Arranz et al. (1999, p.304), o burnout pode definir-se como “la sensacién de
malestar producido por un sobreesfuerzo relacionado con el trabajo, que se manifiesta através
de una falta de motivacion importantey una disminucién en la calidad y cantidad de la eficiéncia”.
Complementando a ideia, refere ainda que “podemos decir que una persona padece burnout
cuando muestra alto nivel de agotamiento emocional, alto nivel de despersonalizacion y bajos
sentimentos de realizacion personal en el trabajo”. Assim, a titulo preventivo, a ECCI-OD tenta
defender-se do burnout através de estratégias de suporte, como por exemplo, a criagdo de
momentos para partilha de vivéncias, inquieta¢des, expressdo de sentimentos, emogoes e até
para relaxamento. Além disso, planeia ainda com alguma frequéncia, atividades recreativas e
de lazer fora do contexto de trabalho.

Constituida por diferentes categorias profissionais (enfermeiros, médicos, assistente
social, psicologa, fisioterapeuta, administrativa e pessoal auxiliar), dentro da ECCI-OD todos os
papéis assumem igual importadncia, e todos recebem o mesmo respeito. No entanto, pela
natureza e rotina das suas atividades, considero que existem alguns elementos em que o risco
de sobrecarga emocional/laboral se sobressai. Assim, homenageando o seu trabalho diario,
decidi falar um pouco mais sobre isso.

Equipa de enfermagem

Comegando pelo corpo de enfermagem, penso ser um dos grupos profissionais mais
exposto ao risco de exaustdo laboral. Alcangando uma maior proximidade ao doente e familia,
consegue uma posicao privilegiada no reconhecimento de necessidades, acompanha de perto
a sua “caminhada de vida/morte” e consequentemente, acaba muitas vezes por se envolver
numa esfera de grande cumplicidade com a “unidade de cuidados”.

O profissional de enfermagem, fica assim sujeito a niveis emocionais elevados, com
sensacdes de perda, tristeza, impoténcia e frustracao, levando-o muitas vezes a questionar-se
sobre a qualidade dos cuidados que prestou. Costa e Lima (2005, p.153), num artigo que foca
o luto na equipa, abordam esta mesma ideia dizendo que a “situagdo de vida/morte gera
sofrimento na equipe de enfermagem, principalmente pelo cardter humano desse trabalho, em
que o envolvimento afetivo com as pessoas assistidas é inevitdvel. O profissional de enfermagem
necessita e deve se envolver emocionalmente com o paciente e outras pessoas, se deseja manter
uma relacdo auténtica, pois o envolvimento é vital na relacdo terapéutica, uma vez que promove
empatia e permite que o profissional conhegca melhor o paciente e atenda as suas necessidades,
sem prejudicar sua atuagdo em determinados momentos”. Neste sentido, podemos dizer que a
parte emotiva ndo tem necessariamente que se sobrepor a parte técnica da profissdo. O
importante, é que o enfermeiro compreenda os limites da sua atuagdo, consiga prevenir o
desgaste e ultrapasse as suas perdas de forma natural, cumprindo os diferentes estagios do
luto e recuperando a confianca necessaria para dar continuidade ao seu papel.

45



Raquel Quiteres Fidalgo Bargao

Auxiliares de apoio e vigilancia

Colaborando de perto com a equipa de enfermagem, chamo a atenc¢do para as auxiliares de
apoio e vigilancia. Dotadas de um grande sentido de orientacdo e criatividade, cumpriam um
plano de trabalho estruturado e seguiam de coracdo a missdo da equipa. Com uma atitude
alegre, compreensiva e até encorajadora, também elas construiam vinculos com as unidades
familiares e sentiam de perto o seu sofrimento.

Psicdloga

O trabalho da psicologa, era um vetor fundamental nesta ECCI. Cuidando dos aspetos
psicologicos associados ao adoecimento, tinha por objeto de atengdo nao s6 a dor do doente e
familia, mas também as angustias da prépria equipa. Com grande competéncia técnica e
emocional, senti neste elemento uma vocacdo inata para o desempenho deste papel.

Na fase final de vida, ajudar o doente a “fazer a mala” para a grande viagem e preparar a
familia para lhe dizer adeus, penso que seria um dos seus desafios mais dificeis e penosos,
exigindo desta psic6loga um grande conhecimento interior e controlo emocional.

Equipa médica

0 corpo clinico tem um papel crucial na equipa, nomeadamente no controlo sintomatico,
na producdo/transmissao de informacgao e na articulacao de cuidados com outros profissionais
de saude e unidades diferenciadas. Com uma interven¢do muito clara e atenta, mas que nem
sempre exige a sua presenga fisica a cabeceira do doente, senti nestes profissionais uma maior
facilidade em regular o seu grau de envolvimento emocional e os processos de transferéncia
(sentimentos, experiéncias passadas, atitudes, etc.) entre doente e médico. No entanto, em
algumas visitas domicilidrias, pude apreciar a sua empatia pelo outro, a sua capacidade de ser,
estar, escutar e sentido de compaixao, algo com ressonancia ndo sé no doente e familia mas
também em todos os elementos da equipa.

Falando sobre a medicina nos CP, Antunes e Moeda (2005, p.353) citam Jodo Lobo Antunes
dizendo tratar-se de uma “(...) medicina sombria, de despedida, do ndo-futuro, do creptsculo... a
medicina da ultima verdade, do conforto do espirito, do alivio prudente do sofrimento, do
encontro com o outro, do esforco comunal, da preservagdo tenaz da dignidade”. Isto remete-nos
para a consciéncia que também este grupo profissional esta sujeito a uma grande ambiguidade
de emocdes, e percebe-se que angustia e a recompensa deste papel estdo muitas vezes
associadas.

Assistente social

Atendendo a que a saude e a qualidade de vida do doente e familia ndo dependem
exclusivamente de aspetos fisicos, relembro também o empenho da assistente social da equipa
na resolucdo de questdes ligadas ao ambiente socioecondmico, cultural e ambiental onde os
mesmos se inserem. Reconhecendo as reais necessidades da comunidade assistida, procurava
dar-lhes a resposta mais adequada, assegurando os seus direitos e auxiliando no cumprimento
dos seus deveres. Perante os problemas sociais, a equipa reunia as suas forcas num debate de
alternativas e cabia depois a assistente social a tarefa criativa de as colocar em pratica.

Com um papel permeado por grandes desafios, este elemento trabalhava na construcado de
propostas que atendessem as necessidades e desbravava os recursos da comunidade,
utilizando muitas vezes a articulagdo com outros servicos e instituicdes para fortalecer o
sistema de apoio ao doente e familia. Apoios econdmicos para inser¢do social,
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disfuncionalidades familiares, apoio alimentar, caréncias habitacionais, de saneamento,
institucionalizacdo de doentes (curto, médio, longo prazo) e apoio aos cuidadores, sdo apenas
alguns dos temas na lista de intervencoes deste elemento.

Fisioterapeuta

A fisioterapeuta, dotada de recursos exclusivos inerentes a sua profissido, desenvolve um
trabalho muito versatil dentro da ECCI-OD. Podendo atuar na preservacdo, manutencao ou
reabilitacdo de 6rgdos e funcgdes, colabora de perto na promo¢do da qualidade de vida do
bindmio doente-familia.

Na fisioterapia paliativa, o seu trabalho complementa o da restante equipa multidisciplinar
e como sugere Marcucci (2005), objetiva acima de tudo a reducdo de sintomas e a promog¢ao
da independéncia funcional do doente. Neste sentido, e prevenindo as esperancas irrealistas,
identifiquei como um dos seus pontos de honra a clarificagcdo precisa de objetivos junto do
doente, familia e até da proépria equipa. Entre algumas das intervencoes deste elemento,
Marcucci (2005, p.67) destaca (...) os métodos analgésicos, as intervengbes nos sintomas psico-
fisicos como depressdo e estresse, a atuagdo nas complicagcdes osteomioarticulares, os recursos
para a melhora da fadiga, as técnicas para melhoria da fungdo pulmonar, o atendimento aos
pacientes neuroldgicos (...) entre outras.

Assim como os demais profissionais da equipa, também a fisioterapeuta vive o seu dia-a-
dia entre a esperanca e o desalento associado a situacdo de doenga, demonstrando grande
treino e seguranca no desempenho das suas fungoes.

Secretaria

Responsavel pelas questdes administrativas, a eficiéncia e capacidade de organizacdo da
secretaria da ECCI-OD torna-se fundamental ao bom funcionamento do servico. Das suas
fungdes, fazem parte o atendimento telefénico, o despacho de correspondéncia, marcacdo e
preparacdo de reunides, elaboragdo de relatérios, arquivo de documentos, organizacdo e
manutencdo de ficheiros, processos clinicos, entre outras. Com grande sentido de autonomia e
responsabilidade, utiliza a comunicacdo como uma das suas principais bases de trabalho e
integracdo na equipa.

Em resumo, o trabalho em equipa junta este grupo de profissionais na missdo de preservar
avida com o menor sofrimento possivel, numa assisténcia completa e durante “um tempo” que
nao lhes pertence. No caso clinico que se segue, pretendo apenas demonstrar as vantagens de
reunir diversos saberes na mesma equipa.

Caso Clinico7: D.2 A. (82 anos)

Contextualizagdo da situagdo: Doente com elevado nivel de dependéncia e acometida
pelas seguintes comorbilidades: patologia cardiaca, osteoporose e deméncia. Antes da
referenciacdo a equipa, havia estado internada em ambiente hospitalar por motivo de fratura
colo de fémur e consequente intervenc¢do cirurgica. Na alta, regressa ao domicilio com
autorizagdo para mobilizacdo do membro, levante e treino de marcha. Aquando referenciada a
equipa, havia também a informacao de necessidade de intervencdo social por disfuncao
familiar e econémica.

Problemas identificados: Na primeira VD realizada, onde habitualmente se avaliava a
condicdo global do utente, necessidades afetadas e meio envolvente (familiar, social,
econdmico, habitacional, etc.), a equipa encontrou uma idosa acamada, com dor no membro
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intervencionado, que coabitava com dois filhos adultos, desempregados e em habitagdo com
mas condi¢des de salubridade. Sobrevivam de uma pequena reforma da idosa e de caridade
social. Apesar de todo o contexto de caréncia, o filho mais novo, principal cuidador da idosa,
procurava cuidar da mae o melhor que podia e que sabia.

Interven¢do da equipa: Dada a necessidade de abordagem multidisciplinar, a equipa
reuniu um consenso de objetivos e cada um dos elementos envolvidos ficou responsavel por
intervir dentro da natureza do seu papel:

Médico: Intervencao no controlo da dor através do ajuste de medicacdo;

Enfermeira: Execucdo de penso cirdrgico. Ensino aos filhos sobre medidas de conforto,
vigilancia da pele, despiste de zonas de pressdo, alimentacao e hidratacao.

Fisioterapeuta: Exercicios de mobilizacdo, levante e treino de marcha. Ensino a familia
sobre posicionamentos e métodos de transferéncia da utente;

Assistente Social: Resolugdo de aspetos socioecondmicos e caréncias habitacionais.

Resultados face a intervengdo: Pelo tempo em que me foi possivel apreciar o caso, a ferida
cirdrgica cicatrizou sem complica¢des e a idosa comegou a apresentar reducdo das queixas de
dor. Ja apresentava algumas melhorias em termos de mobilizacdo e fazia pequenos levantes
para a cadeira. O centro de dia passou a ajudar a familia em termos de alimentacdo e tudo se
processava no sentido de os filhos virem a beneficiar do rendimento minimo de insercao social.
Em questdes de melhoria da habitagdo, estavam a ser mobilizados recursos de apoio mas, ainda
sem resposta em concreto.

4. Comunicacdo adequada

O ato de comunicar é intrinseco ao comportamento humano no entanto, para que essa
comunicacdo seja eficaz, é imprescindivel o treino de habilidades e competéncias nesta area.
Pela comunicacdo, aproximamo-nos dos nossos semelhantes e do mundo que nos rodeia,
criamos relacgoes, partilhamos informacoes e objetivamos propositos.

Em cuidados paliativos, a comunicacdo adequada tem como principal propédsito o
conhecimento profundo do doente, das suas necessidades globais e o alivio do seu sofrimento,
podendo funcionar em simultineo, como instrumento de trabalho ou medida terapéutica
associada a doenca avancada e terminal.

Andrade, Costa e Lopes (2013, p.2524) define comunica¢cdo como “uma técnica de trocas e
de compreensdo de mensagens, emitidas e recebidas, mediante as quais as pessoas se percebem e
partilham o significado de ideias, pensamentos e propdsitos”. O autor salienta ainda, que a
comunicacdo “vai muito além das palavras e do contetido, uma vez que contempla a escuta
atenta, o olhar e a postura, porquanto o emprego eficaz desse recurso é uma medida terapéutica
comprovadamente eficiente para pacientes que dele necessitam, sobretudo os que se apresentam
em fase terminal”. Para, Twycross (2003) ela é simplesmente uma chave fundamental para
aceder e atender com dignidade a todas as dimensdes da pessoa doente.

Intermediaria nas relagdes humanas, a comunicacio sustenta os vinculos afetivos e surge
como fundamental na aproximacao de objetivos entre doente, familia e profissional de saude.
Mas porque falamos de pessoas tunicas, falamos também de personalidades, experiéncias e
hébitos diferentes logo, falamos de diferentes formas de comunicar e de interagir. Por este
motivo, a construcdo de uma relacao terapéutica nem sempre é facil e consensual.
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Criar habilidades na area da comunica¢do, deveria ser uma premissa de todos os
profissionais de satide, no entanto, quando se fala do sofrimento associado a doenca avancada
e terminal, esta necessidade eleva-se. Exigindo formac¢do adequada, treino pratico, intuicao e
muita sensibilidade para acompanhar os doentes nesta fase da sua vida.

Segundo Araujo e Silva (2007, p.670) “para os pacientes sob cuidados paliativos, o
relacionamento humano é a esséncia do cuidado que sustenta a fé e a esperanga nos momentos
mais dificeis”. A consciencializacdo de um processo sem retorno, o medo do desconhecido, a
sensacdo de perda e a incerteza do acordar no dia seguinte, tornam estes individuos avidos de
um cuidado singular, e para quem as expressoes de compaixao, afeto e empatia sdo “o principal
subsidio que esperam de quem deles cuida” (Araujo & Silva, 2007, p.670). Percebe-se portanto,
que o emprego adequado da comunicagdo no relacionamento com o outro, constitui um medida
terapéutica de grande valor, um meio de partilha do sofrimento e que segundo o mesmo autor,
além de reduzir o stress psicologico, confere ao doente uma sensag¢do de consolo, realizacao e
paz interior.

Pela minha experiéncia na ECCI-OD e pelo curso da minha profissao, tenho presente, que a
consciencializacdo do processo evolutivo de doenga, suscita no doente e familia uma série de
alteracdes que podem interferir no seu modo de comunicar. As mudancas fisicas, de
comportamento, as alteracdes no padrdo de vida didrio, nos papéis sociais, o impacto
econdmico na familia e toda uma revolucdo emocional, perturba a capacidade de expressdo
destes individuos e torna extremamente complexo o tralho das equipas de cuidados. Assim, do
mesmo modo que o doente passa por um processo de adaptacio a doenca, também a equipa
que o acompanha passa por um processo de adaptacio a “unidade doente/familia”,
descodificando a sua linguagem e as suas necessidades. Deste processo adaptativo, devera
resultar uma alianca terapéutica eficaz, pautada pelo respeito, honestidade, empatia, confianga
e seguranca.

Segundo, Querido, Salazar e Neto (2010), comunicar eficazmente no contexto dos cuidados
paliativos constitui um desafio extremamente importante e dificil, sugerindo o
desenvolvimento de pericias basicas que facilitem o intercambio de informacdo. Assim, e
atendendo a que a comunicac¢do pode ser simultaneamente utilizada como meio de diagnéstico,
colheita de dados e instrumento terapéutico, as autoras focam a importancia da escuta ativa,
da compreensado empatica e do feedback, como competéncias essenciais nesta area.

Segundo Sterforld (2000, citado por Querido, Salazar & Neto, 2010, p.466), “o processo de
escuta desenvolve-se em quatro etapas: ouvir, codificar, interpretar e responder”. Logo
pressupOe disponibilidade, interesse, atencao a linguagem verbal e ndo-verbal do doente. Para
Lozano (sd, p.48), “el escuchar es un método de obtener informacion y exige una aptitud especial
que es necesario aprender, desarrollar y controlar. El escuchar implica un proceso mental mds
complicado que el oir; requiere energia y disciplina y es una capacidad que se aprende”. Para o
mesmo autor, “escuchar es uno de los aspectos mas absorbentes de la comunicacién y también
mas gratificantes”, pois além de fomentar a expressdo de sentimentos, medos e ansiedades,
permite conhecer o doente na sua esséncia, promovendo a sua autoestima e dando-lhe a
seguranga que necessita.

Por compreensao empatica, entenda-se a capacidade de estar em proximidade com o outro,
de nos colocarmos “no seu lugar” e de utilizar um vocabulario adequado na validagao das suas
emocoes. Quanto ao feedback, consiste em verificar a eficicia da comunicacdo, tentando
perceber o que é o doente reteve de tudo aquilo que lhe foi dito (Querido, Salazar & Neto, 2010).
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Pelo exposto, percebemos que a comunicacdo ndo se faz apenas de aspetos verbais. O
conteudo nao-verbal é igualmente importante, podendo condicionar o grau de confianca, a
empatia e a propria fluidez na comunicacdo entre o doente e o profissional de saide. Assim,
justifica-se que o prestador de cuidados faca atengdo a sua linguagem corporal (expressdo
facial, contacto visual, movimentos, contacto fisico e toque), paralinguagem (tom de voz, ritmo
do discurso e articulagdo de palavras) e segredos vocais (pausas, sons, expressdes fisicas de
reforgo), transmitindo uma imagem de seguranga, respeito e honestidade (Querido, Salazar &
Neto, 2010; Twycross, 2003).

No doente, a comunica¢do ndo-verbal carrega habitualmente um grande significado e
muitas vezes, constitui o seu inico modo de expressao. Considerada por muitos como uma das
formas mais auténticas e sinceras de comunicar, surge como um dos focos de atencdo ECCI-OD,
merecendo da sua parte grande dedicagdo e investimento. Nomeadamente na fase final da vida,
e/ou quando a palavra ja mal se propaga, os sinais ndo-verbais sdo muitas vezes a inica forma
de reconhecer as necessidades do doente e de lhe proporcionar uma assisténcia paliativista de
qualidade.

A expressao facial, os gestos, a postura e os sons emitidos, sdo exemplos de formas legitimas
e naturais de expressao. O olhar, como “espelho da alma”, foi talvez das formas de comunicagao
mais profundas que identifiquei durante o meu periodo de estagio. Para muitos doentes e
familiares, o dia da visita domiciliaria era uma alegria e um consolo tal, que os seus olhos
resplandeciam ao ver a equipa entrar pela porta. Podia ser uma visita curta, mas para eles,
significava muitas vezes um grande conforto ndo so a nivel fisico, como psicoldgico e espiritual.

Uma das imagens que retenho até hoje, foi o olhar de um doente agénico nos seus ultimos
momentos de lucidez (Sr.2 C. - Caso Clinico 6). Na verdade, senti que todos aqueles que tém
consciéncia do fim da sua travessia pela vida, absorvem o mundo com um olhar tdo profundo
que parecem tocar-nos a distancia! De mao dada com a enfermeira, com um olhar basso e
inquieto, parecia contemplar tudo e todos quanto a sua vista alcangava. Por fim, ja sem forca
para falar, deixou escorrer algumas lagrimas como expressdo dos seus sentimentos e do seu
adeus a vida. Digamos que a capacidade de ver e sentir para além do 6ébvio, sdo habilidade
extremamente valiosas no cuidado ao doente paliativo.

Mestre em comunicar, a ECCI-OD d4 muita importancia a todos os pormenores que possam
facilitar o processo da comunica¢do. De acordo com o objetivo da sua intervencio (apoio ao
doente/familia, conferéncia familiar, comunica¢do de mas noticias, ...) € ponderado o ambiente
envolvente, os contetidos a abordar, as necessidades detetadas e as caracteristicas dos
elementos intervenientes. O discurso é planeado numa base de equilibrio, considerando nao
s6 o dever de dizer sempre a verdade, de orientar sem prejudicar, mas também as expectativas,
objetivos e a propria esperanca do doente e familia. Junto do utente, a equipa demonstra
sempre uma postura de interesse, compreensao e disponibilidade. O contacto visual, o toque
afetivo, os acenos positivos de cabecga, a utilizacdo do siléncio terapéutico e o recurso a
expressoes como: “E entdo...”, “Continue...”, “Quer falar disso?”, “Estou aqui para o ouvir....”,
“Compreendo....” - sdo algumas das taticas que aprendi junto da ECCI-OD e que objetivam uma
escuta ativa, empatica, e que encorajam o outro a partilhar!

Quer em CP como em qualquer outra area da sadde, a tarefa de comunicar mas noticias é
sempre algo ingrato e dificil de desempenhar. Além do mais, é frequente encontrarmos neste
contexto algumas barreiras que intervém e dificultam o processo de comunicacao.
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Comegando pelo conceito de ma noticia, a Ordem dos Enfermeiros (sd) define-a como
“qualquer informagdo que envolva mudanga drdstica na perspetiva de futuro da pessoa, num
sentido negativo que envolve progressdo da doenga, dor ou perdas de fungbes que se tornardo
crénicas ou permanentes ou a necessidade de tratamentos prolongados, dolorosos ou custosos
que podem enfraquecer e/ou mutilar o corpo. Elas também podem ser mensageiras de
progndsticos que apontam para um tempo de vida mais curto do que o esperado, ou mesmo para
a proximidade da morte”.

Em CP, a ma noticia envolve habitualmente aspetos relacionados com o diagnéstico, o
progndstico, a progressdo da doenca, os tratamentos e os resultados. Inevitavelmente,
constitui um motivo de ansiedade para o emissor da noticia e uma razao de sofrimento para os
recetores. Segundo Hargie, et al. (sd, citado por Querido, Salazar & Neto, 2010), sem o treino
adequado, o desconforto e a incerteza associada a esta atividade pode levar os profissionais a
afastarem-se emocionalmente dos doentes, pelo que é importante superar o medo e perceber
que o modo como o doente recebe a informacao, ird influenciar de forma muito significativa a
sua reacdo a mesma (Aradjo & Leitdo, 2012b). Como refere Kristianson (2001, citado por
Querido, Salazar & Neto, 2010), erros de conteido, expressdo de emocoes e dificuldades de
comunicacdo na relagdo emissor/recetor, sdo alguns dos aspetos que interferem no processo
de comunicar e que devem ser sempre tidos em conta.

Segundo Barbero (2006, p.22) “el acceso a la verdad es un derecho de todos los pacientes.
Sencillamente porque cada persona tiene derecho a decidir, com apoyo y conocimiento de causa,
sobre aspectos tan importantes de su vida como el proceso de salud/enfermedad o de
vida/muerte”. No entanto, é importante conduzir essa mesma verdade por um caminho sem
barreiras, ou entdo definir atalhos para que se possam contornar. Com esse objetivo, Robert
Buckman elaborou um modelo orientador para a comunicacdo de mas noticias e que se
desenvolve numa sequéncia de seis passos (Baile et al, 2000; Querido, Salazar & Neto, 2010):

- 12 Conseguir o ambiente correto;

- 22 Descobrir o que o doente ja sabe;

- 32 Descobrir o que o doente quer saber;

- 42 Partilhar a informacao;

- 52 Responder as emocodes/reagdes do doente;
- 62 Planear e acompanbhar.

O primeiro passo, corresponde a preparacdo do contexto no qual se vai desenrolar a acao e
objetiva a resposta as seguintes questdes: quem deve informar, quando, onde e como? E
importante que o emissor esteja completamente seguro da informacao, que a mesma seja dada
o mais cedo possivel, num espaco com privacidade, com presenca de pessoas significativas e
recordando que muitas vezes, tem mais impacto o modo como se transmite uma informacao
do que propriamente o seu conteudo.

No segundo passo, objetiva-se conhecer a apercecdao do doente sobre a sua situacao de
doenga e o contetido emocional das suas mensagens, podendo iniciar-se o assunto com uma
frase do tipo: “O que lhe disseram os médicos sobre a sua situacao?”.

No terceiro passo, o importante é descodificar aquilo que o doente deseja saber: “Gostaria
de falar sobre o seu estado de saude?”, “Parece que o sinto preocupado...”- caso o doente se
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mostre muito ansioso, incentivar a expressdo de emogdes pode abrir portas a rececdo da
noticia. Outro aspeto importante, consiste em deixar espagco para que possa ser o doente a
negociar e dosear a partilha de informacgdo. Saber esperar, além de uma virtude, constitui uma
habilidade na drea da comunicacao.

0 quarto passo, corresponde a partilha de informacao e que muitas vezes beneficia com os
chamados “tiros de aviso”, sugerindo a chegada de uma informacdo desagradavel: “O
tratamento ndo teve o efeito esperado”, “Pelo que me contou, a evolugcdo ndo foi a mais
favoravel!”. Nesta fase, é importante saber conjugar a comunicacdo verbal com a ndo-verbal,
demostrando empatia, disponibilidade e confianca. Ndo ha necessidade de dar toda a
informacdo no momento imediato. Comunicar a verdade em pequenas porg¢des, de acordo com
o ritmo do doente, pode ser uma boa forma para alcancar eficazmente o objetivo final. E
conveniente que o doente nao crie falsas esperancas, que tenha objetivos realistas e que
compreenda... que o tempo a “Deus” pertence!

0 quinto passo, consiste em dar resposta as emocoes do doente, ajudando-o a lidar com os
seus sentimentos e confortando-o na sua dor. Choro, siléncio, revolta e apatia, sdo algumas
reacdes possiveis face ao choque. Nesta fase, o “toque” pode ter um grande significado,
despertando uma série de emog¢des e traduzindo-se numa sensag¢io de conforto, seguranca e
atencio. E importante demostrar ao doente que néo esta sozinho, que ndo vai ser abandonado
e que é compreensivel que esteja triste e perturbado.

Por fim, no sexto passo, Buckman propdem a elaboragdo de um plano de atuagao em fungao
das necessidades e prioridades do doente. Incentiva o estabelecimento de estratégias de coping
que o ajudem a lidar com a sua nova realidade e incentiva a mobiliza¢cdo das redes de apoio
social e familiar. Daqui em diante, 0 acompanhamento do doente pressupdem continuidade e
devera ser agendado com uma certa periodicidade.

Como ja referido neste trabalho e consensualmente entre os mais diversos autores, uma
comunicacao eficaz, deve ser competéncia comum a toda a equipa multidisciplinar, no entanto,
o enfermeiro constitui “o elemento privilegiado para o estabelecimento de uma adequada
relacdo terapéutica” (Pires & Aparicio, 2010, p.9). Pela oportunidade no acompanhamento das
enfermeiras da ECCI-OD, posso dizer, que se por um lado essa posicdo confere algumas mais-
valias, por outro, predispde a uma maior frequéncia de situacdes de stress, angustia e onde o
fator surpresa nem sempre é sinonimo de boa noticia, podendo mesmo ganhar um peso
desconcertante.

Prosseguindo na comunicacdo de mas noticias, aprendi com este grupo de profissionais,
que nem sempre somos nos os portadores iniciais deste tipo de informacao, acontecendo por
vezes, o doente ser o emissor e nds os recetores.

Um doente informado e resignado a sua doenca, consegue habitualmente fazer uma melhor
gestao da sua vida, das suas emocoes, sentimentos, perdas, capacidades e limitacdes. Melhor
que ninguém, detém um conhecimento profundo do seu corpo e deteta rapidamente qualquer
alteracao.

0 caso clinico que se segue, traduz claramente os dois paragrafos anteriores e para mim,
foi mais um dos episédios marcantes da minha pratica clinica.
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Caso Clinico 8: D.2 M. (63 anos)

Contextualizacdo da situagdo: Doente consciente, orientada e com as seguintes
comorbilidades: hipertensao arterial, histerectomia por mioma e neoplasia da mama a direita,
com quadrantectomia, esvaziamento axilar e posterior recidiva ganglionar supraclavicular a
esquerda. Ainda no seguimento, fratura patolégica de D6, por metastase vertebral e
consequente compressdao medular, com necessidade de laminectomia. Foi ainda submetida a
cirurgia de descompressdo, mas manteve quadro de paraplegia.

Com uma histéria de vida sofrida, ficou vitva muito jovem e com quatro filhos a seu cargo.
Cozinheira de profissdo, trabalhou de dia e de noite para sustentar a familia. Atualmente,
residia com a filha mais nova (D.2 MI) e uma cunhada, ambas cuidadoras da doente. Para os
cuidados de higiene, recebia ainda o apoio de uma equipa da comunidade dedicada a esse tipo
de tarefa.

Descri¢do de uma visita domicilidria:

Uma vez em casa da doente, esta encontrava-se, como habitualmente, sentada na mesa da
cozinha e procurava orientar a sua cunhada na confe¢do do almogo. Neste dia, a doente
apresentava-se muito revoltada e mais triste do que era habitualmente, no entanto, a presenca
da enfermeira gestora de caso (EGC) pareceu ter surgido como um “raio de sol” num dia
cinzento! Ressalvo, que a relagdo entre ambas, era aquilo a que se chama uma verdadeira
relagdo terapéutica. Inclusivamente, a doente chegou a dizer-me: “Ofereceram-me a ajuda de
uma psicéloga, mas eu ndo quero! A minha enfermeira é a minha psicéloga. Eu conto-lhe tudo...
confio nela e ela ajuda-me muito”.

D.M. - “Sentem-se...” disse ela, “ainda bem que ai veem” - pelo tom da sua voz, o objetivo
daquela visita parecia mais dela do que nosso!

Eu - “Jd estava a nossa espera...! Como se sente hoje?”

D.M. - “Estou muito triste... e muito zangada com Deus, ele ndo foi meu amigo.”

Eu - “Percebo que hoje estd a ter um dia dificil. Quer falar-nos sobre isso? Podemos ajudar?”

D.M. - “Eu sei que a minha doenga é md e todos ajudam no que podem. S6 Deus é que se
esqueceu de mim...e eu jd tenho tanta coisa!”

Era evidente neste discurso, que algo ndo estava bem, mas a doente continuou a dosear a
informacao ainda durante algum tempo. De repente, diz:

D.M. - “Eu sei que vou morrer... sinto que este mal anda rdpido” (surgem lagrimas)
EGC - “Quer falar-nos sobre essa sensag@o?’- segue-se um periodo de siléncio...
D.M. - “Ndo, mas quero mostrar-lhe uma coisa”

Nisto, a doente levanta a camisola e uma pequena lesdo nodular, proxima da area
mastectomizada, apresentava agora uma coloragao escura, de bordos bem definidos e aspeto
ulcerado. Pelas caracteristicas dalesdo, a hipotese de metastase cutanea era quase uma certeza,
mas na consulta de oncologia alguém lhe propusera uma biépsia...

D.M. - “Eles dizem que vdo ver mas... hdo sei se quero. Jd é a doenga ndo é?”

EGC - “O que é que lhe parece?”

D.M. - “Parece-me que é mau!” (Fez-se siléncio. A doente libertou algumas lagrimas)
Eu - “Compreendemos que esteja triste e preocupada”

EGC - “Mas seja como for, estaremos aqui para ajudar no que for preciso”
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Resultados face a intervencdo durante a VD: No final da visita, D.2 M. ja se apresentava
mais calma e aparentemente menos zangada com “Deus”. No entanto, precisava ainda de algum
tempo para se resignar a esta nova situagao.

Neste episodio, a doente era a melhor conhecedora da sua situa¢do, mas dada a sua revolta,
necessitava partilha-la com alguém que lhe desse a confianca e a seguranca necessaria para a
aceitar. Deus, era s6 mais uma personagem na histdria, alguém a quem a doente podia culpar
pelo seu sofrimento e pelo seu conflito interior.

Nos doentes em fase final de vida, as situacdes de ansiedade e angustia retiram muitas
vezes a esperanca e a serenidade necessaria para o cumprimento dos seus ultimos objetivos. A
comunicacdo, é por isso um instrumento valioso no trabalho com estes doentes, sendo
fundamental que se desenvolva com base na sua agenda, indo de encontro as suas
necessidades, preocupacdes, expectativas e restituindo-lhes a confiangca necessaria ao
cumprimento das suas metas. Por outras palavras, através da comunicacdo, é possivel
reconhecer o doente como pessoa, dignificar a sua vida e conferir-lhe o direito no acesso “al
principio de autonomia, al consentimiento informado, a la confianza miitua, a la seguridade y a
la informacién que el enfermo necessita para ser ayudado e ayudarse a si mismo”. Além disso,
também permite “la imprescindible coordinacién entre el equipo cuidador, la familia y el
paciente” (SECPAL, sd, p.34). O quadro que se segue resume de forma simples e concisa, os
objetivos de uma comunicacao adequada face ao doente em fim de vida (Quadro 4):

Quadro 4 - Metas para a comunicacao ao final da vida

Conhecer problemas, anseios, temores e expectativas do paciente

Facilitar o alivio de sintomas de modo eficaz e melhorar sua autoestima

Oferecer informacgdes verdadeiras, de modo delicado e progressivo, de acordo com as
necessidades do paciente

Identificar o que pode aumentar seu bem-estar

Conhecer seus valores culturais, espirituais e oferecer medidas de apoio

Respeitar/reforcar a autonomia

Tornar mais direta e interativa a relacdo entre profissional da saide e paciente
Melhorar as relagdes com os entes queridos

Detectar necessidades da familia

Dar tempo e oferecer oportunidades para a resolu¢do de assuntos pendentes (Despedidas,
agradecimentos, reconcilia¢des)
Fazer com que o paciente se sinta cuidado e acompanhado ate o fim

Diminuir incertezas
Auxiliar o paciente no bom enfrentamento e na vivéncia do processo de morte

Fonte: Silva, M. e Aradjo, M. (2012). Comunicacdo em Cuidados Paliativos - in Academia Nacional de
Cuidados Paliativos: Manual de Cuidados Paliativos ANCP (p.76), 2% ed. Rio de Janeiro.

7

Fugindo um pouco da atencdo ao doente, é importante lembrar também, o impacto
emocional sofrido pela familia frente a situacdo de doenca e a sua necessidade de adaptacdo
face a esta realidade.

Também neste grupo, a comunicagdo continua a ter um papel fundamental e verifiquei no
curso da minha pratica clinica, que as familias bem esclarecidas e com facil acesso a
informacao, gozavam de uma melhor adaptacdo ao processo de adoecimento, reorganizavam-
se com mais facilidade, apresentavam niveis de ansiedade mais baixos e geriam os
acontecimentos de forma mais eficaz. Como refere Santos (2009, citado por Aratjo & Leitao,
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2012b, p.62) “o didlogo é o caminho para o entendimento” e neste campo, a equipa tem um papel
essencial no apoio e orientacdo da familia, trabalhando na construcdo de uma relacdo de
parceria, que garanta ao doente um cuidado de qualidade até ao fim da sua vida.

Assim, se ha algo que retive da minha pratica clinica, é que a comunicacdo adequada
constitui a “ponte” principal ao estabelecimento de uma relacdo de ajuda. Pelo seu modo de
comunicar, a ECCI-OD deu todo o sentido a minha aprendizagem teérica, proporcionou-me
linhas claras de orientagdo e ajudou-me muito a melhorar a minha habilidade nesta area. Por
minha parte, esforcei-me sempre por integrar o perfil das 10 caracteristicas que Sapeta (2011)
atesta como fundamentais no estabelecimento de uma relacio de ajuda: autenticidade,
consisténcia, conviccdo, competéncia para constituir relacdes positivas, consideracao/respeito
pela autonomia, aceitacdo, empatia, seguranca, sem julgamentos, ver um ser em
transformacdo/desenvolvimento.

5. Apoio a familia

“A doenga de um membro da familia é também doenga familiar, pelo que para a

”

equipa terapéutica o doente e familia constituem a unidade a tratar
(Guarda, Galvao e Gongalves in Barbosa e Neto, 2010. p. 759)

A familia, constitui um pilar fundamental no apoio e cuidado ao doente, apresentando
necessidades acrescidas e maior sofrimento quando se fala de uma doenca avancada e
incuravel. Nesta situacdo, o final esperado nem sempre é aceite do melhor modo e pode levar
ao aparecimento de sentimentos contraditérios. Se por um lado a morte é temida, por outro, a
necessidade de aliviar o sofrimento de alguém a quem se ama, também pode levar a que seja
desejada (Neto, 1999).

0 aparecimento da doenga, representa habitualmente uma crise no seio familiar, exigindo
de todos “um periodo de adaptagdo as dificuldades percebidas e vividas” (Neto, 2003, p.68).
Como jareferido anteriormente, tanto nesta fase como ao longo do curso de doenca, o apoio da
equipa de cuidados surge como um suporte fundamental, afetando nio sé o éxito dos cuidados
prestados mas também a satisfacdo do doente, familia e seus significativos (Neto, 2003).

Funcionando como um “porto de abrigo”, a equipa constitui um recurso de orientagdo para
a familia, e tal como verifiquei na ECCI-OD, cabe-lhe a tarefa de informar, esclarecer, ajudar e
capacitar para o cuidar. Deste modo, evitam-se os sentimentos de abandono, impoténcia e
incapacidade em reconhecer as verdadeiras necessidades da pessoa doente (Neto, 1999).
Também aqui, a comunicagdo surge intimamente ligada a tarefa de apoiar a familia.

Pela minha relacdo profissional com doentes crénicos e seus cuidadores familiares, tive
sempre presente, que cuidar em casa nio é tarefa facil e o meu estagio com a ECCI-OD s6 veio
confirmar esta minha visdo. No entanto, por toda a assisténcia que sempre dei e na qual
participei junto deste grupo de profissionais, posso assegurar, que uma familia devidamente
apoiada e capacitada para cuidar, reconhece a distancia as necessidades do seu elemento
doente e adota as medidas certas nos momentos certos. O importante, é que siga uma base de
orientacdo (se possivel escrita), tenha presente os objetivos terapéuticos, valorize o doente
como um todo, clarifique as suas duvidas e se sinta reconhecido o seu esfor¢o (Neto, 1999).

A verdade, é que desafio de cuidar em casa, traduz-se muitas vezes numa “sobrecarga
familiar, que se acompanha de um grande impacto emocional” (Neto, 2003, p.68) e fisico,
podendo levar a situacdes de stress e tensao que corroboram para o desequilibrio da harmonia
familiar (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). De modo a prevenir e contornar esta situacdo, a
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ECCI-OD procede habitualmente a uma avaliagdo antecipada das carateristicas e condi¢ées de
vida da familia. Assim, indo de encontro a sugestdo de alguns autores, na fase da admissao, a
equipa procura avaliar as capacidades fisicas, psiquicas e emocionais da familia, verifica as
condig¢des habitacionais, socioeconémicas e a existéncia de pelo menos um ou mais cuidadores.
Periodicamente, efetua uma reavaliacdo destes mesmos aspetos e vai gerindo o apoio prestado
de acordo com as necessidades e a alteracdo de circunstancias (Guarda, Galvao & Gongalves,
2010).

Além disso, e por forma a uma melhor compreensdo dos processos familiares, a equipa
elabora ainda o genograma e/ou eco mapa de cada uma das familia, o que na opinido de
Nascimento, Rocha e Hayes (2005, p.280) tem aspetos muito positivos, como por exemplo:
“facilitar a abordagem entre o entrevistador e o entrevistado; visualizar de forma objetiva as
relagées intra e extrafamiliares; discutir e evidenciar opgdes de mudancgas na familia; identificar
caracteristicas comuns e Unicas de cada membro da familia e possibilitar ao entrevistado
manifestacées através da linguagem ndo-verbal”. Para os mesmos autores, estes dois
instrumentos de colheita de dados podem ser considerados parte integrante do processo
terapéutico, e na verdade, quanto mais detalhada for a recolha de informacgoes, mais facil sera
acompanhar as dinamicas familiares e elaborar um plano de cuidados que dé resposta as suas
necessidades.

Aidentificacdo clara do cuidador informal é fundamental na gestao do plano de cuidados, e
independentemente dos lacos que o unem ao doente, é importante ter presente, que este
elemento carrega consigo a generosa responsabilidade de um cuidado continuo e muitas vezes
ininterrupto. Assim, além de fazer parte integrante da equipa de saide, também deve ser
considerado foco de atencdo e cuidado. Cimentando a importancia desta atitude, relembro o
que preconiza a definicdo de CP da OMS “(...) uma abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida dos doentes... e suas familias (...)” (ANCP, 20064, p.2).

Das necessidades que identifiquei como mais frequentes nos grupos familiares e
cuidadores apoiados pela ECCI-OD, posso dizer que convergem com as que sdo referidas por
Neto (2003, p.69) e baseiam-se em: “Informagdo honesta, realista e adaptada sobre a doenca e
as terapéuticas, e sobre os recursos de apoio; Respeito pelas suas crengas, valores culturais e
espirituais, e atitudes; Disponibilidade e apoio emocional por parte da equipa; Participar nos
cuidados, com possibilidade de estar com o doente, em ambiente de intimidade e privacidade;
Expressar sentimentos, reparar relagées se for caso disso; Certificar-se que sdo prestados todos
os cuidados devidos.”

Em geral, com o avancar da doenca, o cuidador principal acaba por ir somando uma
multiplicidade de fungdes didrias que, repetidas por varios anos, podem ter sérias
repercussdes na sua saude fisica, psiquica, vida econémica e social (Araujo, Araujo, Souto &
Oliveira,1999). No entanto, reconhecendo os recursos internos e externos da familia, € mais
facil intervir na resolucdo de problemas, mobilizar o apoio dos seus elementos na divisao de
tarefas e prevenir esgotamento precoce dos cuidadores, evitando que venham a sofrer de
sentimentos de anulacdo pessoal, depressao, isolamento, sensacdo de incompeténcia e nao
reconhecimento de ganhos perante a situacdo do doente (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003).

Apesar do impacto que a doenga causa na familia e de todas as dificuldades inerentes ao
processo de cuidar, o que senti durante a minha pratica clinica, é que a jornada do cuidar, tanto
pode acentuar os conflitos, como melhorar a coesao familiar. Entrar num lar, onde doente e
cuidador se encontram em perfeita harmonia e demonstram bem-estar e satisfacdo por
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poderem partilhar juntos esta fase da vida, é talvez das sensacdes mais reconfortantes para
quem presta CP no domicilio. Posso dizer, que conheci alguns cuidadores, que travavam uma
verdadeira luta diaria para assegurar todo o amor, dignidade e conforto aqueles de quem
cuidavam e que infelizmente terminavam a sua passagem pela vida! Com eles, aprendi que
nada se pode tomar como certo. Hoje estamos ca...mas amanha nio sabemos. Hoje podemos
falar, mas amanha... sera que podemos? A verdade, é que nunca é demasiado cedo nem tarde,
para dizer e demonstrar o quanto amamos!

Quando a doenga se abate sobre a familia, sem sequer ter a cortesia de bater a porta e
intimando-a abrir mao de uma pessoa querida, o impacto da noticia é habitualmente tao
arrasador, que consegue sugar todas as suas forcas. No entanto, vi pelo trabalho da ECCI-OD,
que com um apoio estruturado e assente nos quatro pilares fundamentais dos CP, o que hoje
parece impossivel... amanha pode ser uma realidade! Percebi isto, numa situacdo que me foi
apresentada ja em fase de resolugdo e cuja preocupacdo da equipa assentava na sobrecarga e
exaustdo de uma cuidadora familiar (caso clinico 9).

Caso Clinico 9: Sr.2 A. (77 anos)

Contextualizagdo da situagdo: Doente portador de uma doenca neuro-degenerativa em
fase muito avancada, totalmente dependente, afisico, com grande rigidez muscular,
traqueostomia e PEG. Residia apenas com a esposa (D.2 T.), sua principal cuidadora desde ha
anos. O casal tinha duas filhas casadas, que residiam relativamente perto, mas que devido aos
encargos laborais ndo disponibilizavam grande apoio. A sua principal ajuda, consistia no apoio
domicilidrio prestado por um dos parceiros da ECCI-OD, que intervinha diariamente na
prestacdo dos cuidados de higiene e conforto ao Sr.2 A.

Problemas Identificados: J4 muito cansada, a esposa requereu a ajuda da equipa no
sentido de obter para o doente uma vaga de internamento numa unidade de CP da Rede. Apesar
de usufruir de algum apoio por parte filhas, e de possuir em casa uma verdadeira unidade de
tratamento (cama articulada, colchdo de pressao alterna, aspirador de secre¢oes, suporte de
oxigénio, etc.), esta senhora tinha sido consumida pela a¢do de cuidar. Durante muito tempo,
valorizou apenas as necessidades do marido, deixando para tras as suas proprias necessidades.

Intervengdo da Equipa: Sensiveis a situacdo, a assistente social e a enfermeira iniciaram
de imediato os tramites necessarios ao seguimento do pedido e envolveram também a
psicéloga no apoio a familia, nomeadamente a cuidadora principal, com quem passou a ter
sessdes de terapia com alguma regularidade. Por sua vez, as filhas do casal, haviam entdo
tomado consciéncia de que a mae se encontrava no limite das suas forgas.

Enquanto aguardavam por uma resposta da RNCCI, enfermeira e psicéloga procuraram
aconselhar a familia, explorar as suas expectativas face as dificuldades e reuni-la num
consenso. Identificadas as areas de maior sobrecarga, equipa e familia trabalharam em
conjunto na procura de solu¢des que resolvessem ou amenizassem temporariamente a
situacdo. O importante no momento, era aliviar a cuidadora principal e permitir-lhe tempo para
cuidar de si mesma.

Neste sentido, a mobilizacdo imediata de todos os recursos familiares foi fundamental.
Filhas e genros, reorganizaram o seu campo pessoal, profissional e em curto espaco de tempo
passaram a colaborar de forma mais préxima nos cuidados ao doente. Revezando-se por
periodos junto ao Sr.2 A, ndo s6 auxiliavam a cuidadora nas suas diferentes tarefas, como
assumiam muitas vezes o seu papel, permitindo-lhe tirar tempo para cuidar de si mesma. Outra
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mais-valia, foi a aquisicdo de uma empregada para assisténcia domiciliar. Alguém, que além de
dar apoio nas tarefas domésticas, assumia em parte-time o cuidado ao doente.

Resultados face a intervengdo: Face ao empenho de todos, a cuidadora foi reaprendendo
a cuidar de si e a libertar-se momentaneamente da tarefa de cuidar. Voltou a frequentar o
cabeleireiro, a manicura, as lojas do bairro e todos os dias a tarde tirava pelo menos uma hora
s0 para si, fora de casa.

Uma vez confirmada a vaga de internamento, a assistente social contacta a cuidadora e é
surpreendida com uma atitude de indecisdo por parte da mesma. Algo havia mudado e era
necessario percebé-lo, no entanto também era preciso dar espaco a familia para “digerir” a
novidade. No dia seguinte, mediante marcacdo de uma VD, a esposa abre a porta muito
comprometida. Parecia carregar aos ombros o peso do mundo! Depois dos cumprimentos diz:

Sr.2 T. - “Sei porque vieram e tém toda a razdo se ficarem zangadas comigo. Sei que tiveram
muito trabalho mas... eu jd ndo sou capaz” (surgem algumas lagrimas)

EGC - “Percebemos que se trata de uma situagdo dificil e estamos aqui para tentar ajudar no
que for preciso”

Eu - “Quer falar-nos um pouco que sente? Se calhar ajudava a ficar mais calma”

Sr.2 T. - “Sinto que ndo o posso abandonar! Sempre cuidei dele e é o que quero continuar a
fazer. Agora que tenho a ajuda de todos, sinto que vai ser diferente. Pelo menos quero acreditar
que sim! Quero tentar mais uma vez, se ndo conseguir volto a pedir ajuda.”

EGC - “O que dizem as suas filhas sobre isso? Foi uma decisdo conjunta?”

Sr.2 T. - “Foi uma decisdo de familia. Ontem a noite vieram todos cd a casa e conversdmos
muito. Elas tém pena de ver o pai sair de casa e eu, ia acabar por me enfiar durante todo o dia
nessa instituicdo. Ndo ia ser capaz de o deixar ld sozinho!”

Eu - “Quer mais algum tempo para pensar melhor?”

Sr.2 T. - “Ndo enfermeira. Muito obrigado pela vossa ajuda, mas jd estd tudo pensado.
Agradecam a vossa assistente social todo o trabalho que teve comigo e digam que pegco imensa
desculpa’.

Efetivamente, a familia ja se encontrava bem adaptada as novas rotinas de vida diaria e a
cuidadora ja havia recuperado um pouco a sua autoestima e autocuidado. A vaga de
internamento acabou por ser formalmente recusada e a unido familiar fez a forca, permitindo
manter o doente em casa, com cuidados de qualidade.

Uma ultima reflexdo: Neste desfecho, e a luz dos 4 pilares principais dos CP, esta equipa
desempenhou um papel extraordinario. Através de uma comunicacdo adequada, conseguiu
chamar a familia a raz3o e estimular a interajuda entre os seus elementos. Com a intervencao
da psicéloga, foi possivel promover um adequado apoio a familia, dar-lhes a consciéncia de que
a unido faz a forc¢a e devolver a cuidadora principal alguma da sua autoestima. No controlo de
sintomas, e uma vez que o doente acabou por permanecer em casa, a equipa limitou-se a
manter a mesma estratégia de cuidados, mas agora com novos parceiros familiares! Tudo isto,
assente no trabalho em equipa!

No entanto, existem situacdes, em que os problemas da familia ndo se resolvem apenas com
0s seus proprios recursos e comum entendimento, exigindo da equipa de cuidados uma
intervenc¢do mais firme e uma orientagcdo mais estruturada, que “ajude a familia a expressar as
suas preocupagdes, emogées e a acordar num plano futuro comum aceitdvel” (Neto, 2003, p.70).
Neste sentido, parece-me pertinente falar de algumas situacdes onde encontrei este tipo de
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intervencdo por parte da equipa: conferéncia familiar, conspiragdo do siléncio, transmissao de
mas noticias e apoio no luto.

5.1. Conferéncia familiar

A conferéncia familiar, surge como uma forma estruturada de intervencdo na familia, um
veiculo de comunicagdo, que segundo Neto (2003), objetiva a partilha de informacao,
sentimentos e ajuste de padrdes de interacio familiar. Para a autora, em cuidados paliativos, a
conferéncia familiar poderd ser utilizada para: “clarificar os objetivos dos cuidados”
(interpretacdo de sintomas, opg¢des terapéuticas, apoio na tomada de decisao, etc.), “refor¢ar a
resolucdo de problemas” (identificar necessidades, ensino de estratégias no controlo de
sintomas, analise de outros problemas), “prestar apoio e aconselhamento” (Validar e prever o
alcance das reagdes emocionais, incentivar a expressao de medos e preocupacoes, legitimar o
esforco da familia, mobilizar de recursos que ajudem na resolucdo de problemas) (Neto, 2003,

p.70).

Mas, pelo que aprendi junto da ECCI-OD, e que vai de encontro as concecdes de Neto (2003),
a conferéncia familiar ndo serve apenas para interceder na “crise”, deve sim antecipar-se a ela
e preveni-la! Por isso mesmo, o seu acontecimento deve ser facilitado junto da familia e o seu
planeamento ¢ essencial: definicdo de participantes (elementos da familia e da equipa, sendo
habitualmente vantajosa a presenca do gestor de caso), data, hora, local, moderador, conhecer
os detalhes, planear objetivos e “levar na manga” propostas de resolucdo aos problemas e
dilemas. Os dois casos clinicos que se seguem, traduzem claramente as vantagens e objetivos
deste tipo de intervencao.

Caso Clinico 10 - Sr. P. (83 anos)

Contextualizacdo da situagdo: Doente consciente, mas muito desorientado no tempo e no
espago. Diagndsticado com doenca de parkinson, deméncia e hepatite. Com score 0 na escala
de Katz e score 0 na escala de Lawton, o que traduz um doente totalmente dependente.
Portador de duas ulceras de pressao, grau Ill e grau |, respetivamente no trocanter esquerdo e
calcaneo direito.

Quanto ao nucleo familiar, o Sr. P. residia apenas com a esposa, uma das suas principais
cuidadoras, e também ela uma pessoa idosa e doente. Dos 6 filhos do casal (3 raparigas e 3
rapazes) (Figura 5), apenas quatro estavam envolvidos na prestacdo direta de cuidados, no
entanto era sobre a filha mais nova que recaia habitualmente uma maior sobrecarga de
trabalho. Quer o filho mais velho, como a segunda de trés filhas, residiam ambos no estrangeiro,
pelo que delegavam nos irmaos todas as decisdes inerentes ao bem-estar dos pais.
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Figura 5: Genograma da familia do Sr. P. Fonte: GenoPro. Acesso: http://www.genopro.com/archives/
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Problemas identificados: Por agravamento do estado clinico do utente, e na eminéncia da
proximidade da sua morte, a equipa apercebe-se durante as visitas domicilidrias de que o
ambiente familiar esta instavel. A esposa, além de se encontrar cada vez mais debilitada
fisicamente, apresentava francos sinais de esgotamento emocional (apatia, olhar triste, grande
labilidade emocional). Quanto a filha mais nova, além de apresentar indicios claros de exaustao
face a atividade de cuidar, vivia ainda sérios conflitos com os restantes trés cuidadores, pois
face a maior exigéncia de cuidados, se uns eram a favor de manter o doente em casa, outros
eram completamente apologistas da sua institucionalizagdo. Na verdade, apesar da
desigualdade na distribuicdo de tarefas ligadas a acdo de cuidar, os quatro cuidadores
requeriam o mesmo direito a opinar e as perspetivas face as decisdes divergiam.

Intervengdo da Equipa: Perante a discordia familiar, e colocando o doente no centro da
sua atencdo, a enfermeira gestora de caso propde aos cuidadores a realizagdo de uma
conferéncia familiar, sugestao que foi bem aceite por todos. A data, foi marcada de acordo com
a disponibilidade dos intervenientes (esposa, 4 filhos cuidadores, enfermeira gestora de caso
e médica da equipa) e a casa do doente foi o local escolhido para o desenrolar da acgao.

Assim, com o apoio da enfermeira gestora de caso, a médica da equipa moderou
brilhantemente esta conferéncia. Quebrando uma certa tensao inicial, comegou por apresentar
os participantes, os objetivos da reunido e abordou a familia face as suas necessidades.
Incentivou a expressdo de sentimentos, a comunicagdo intra-familiar e apelou ao bom senso
entre todos. Face a exaustao (fisica e psicologica) das duas principais cuidadoras (esposa e filha
mais nova) ofereceu ainda a ajuda da psicéloga da equipa no apoio a familia.

\

Resultados face a intervengdo: Apos quase duas horas de conferéncia familiar,
derrubaram-se algumas expectativas irrealistas, maximizaram-se as capacidades da familia,
validaram-se muitas emoc¢des e as decisOes acabaram por ser consensuais: o doente
permaneceu em casa, foi estipulada uma nova divisdo de tarefas no ambito do cuidar e o apoio
da psico6loga foi uma ideia bem aceite no seio da familia.

5.2. Conspiracao do siléncio e transmissdao de mas noticias

Pela minha aprendizagem de PC e pela minha prépria experiéncia profissional afirmo, que
a atencdo dada a transmissdo de uma ma noticia, nomeadamente quando se trata do
diagnostico de uma doenca croénica, progressiva e muitas vezes em contexto terminal, tem
habitualmente reflexo direto no modo como a mesma é recebida e percebida, quer pelo doente
como pela familia. 0 modo como a informacido é dada, o momento escolhido, as pessoas
presentes e privacidade do local utilizado, sao todos aspetos que poderao facilitar a expressao
de sentimentos, o respeito pelas decisdes do doente e a prdopria coesdo da estrutura familiar.

No entanto, o que frequentemente acontece, é que a comunicagdo da ma noticia é
primeiramente dirigida a familia, transformando-se em algo tdo avassalador, que além de
alterar as expectativas dos seus elementos e comprometer a sua esperanca no futuro, pode
ainda alterar o seu comportamento e relacdo com o doente. Dai, surge muitas vezes a chamada
“conspiracdo do siléncio”, que segundo Almeida e Almeida (2007, p.25) se pode definir como
um “acordo tdcito ou explicito para manter o secretismo acerca de qualquer situagdo ou
acontecimento”. Assim, habitualmente baseada na premissa de poupar o doente ao sofrimento,
associa-se também a dificuldade da prépria familia em lidar com o processo de doencga e
proximidade da morte (Guarda, Galvao & Gongalves, 2010).
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Neste contexto, e comecando por compreender os motivos por detras da conspiragido do
siléncio, a intervenc¢do da equipa de cuidados pode ser fundamental ao reconhecimento da
familia sobre as necessidades e direitos do doente. Deve perceber a importancia do direito a
informacdo, a verdade e a honestidade, permitindo ao doente decidir sobre si mesmo,
expressar as suas emog¢des, organizar a sua fase final de vida, cumprir as suas metas e efetuar
as suas despedidas (Guarda, Galvao & Gongalves, 2010; Saraiva 2003).

Outro aspeto importante a explicar a familia, é que existe um equilibrio entre o dever de
dizer a verdade e o dever de evitar um maior sofrimento para o doente, garantindo-lhe que
através de uma avaliacdo concisa e uma comunicacdo adequada, é possivel perceber se “este
quer ou ndo saber a verdade” (Guarda, Galvao & Gongalves, 2010, p.756). Como refere Twycross
(2003, p.42), o falso otimismo pode ser um potente destruidor da esperanca, pelo que é
importante “nunca mentir ao doente” e “evitar a candura irrefletida”. Para o autor, o caminho
estd na comunicacao gradual e honesta da verdade, encorajando o doente a aceita-la, mas sem
o forcar a admiti-la. Ou seja, é importante atender aos seus sinais e perceber a quantidade de
informacdo que o mesmo esta capaz de receber e processar.

Fugindo sempre que possivel dos palcos da conspiracdo do siléncio (Figura 6), a negociacao
da verdade constitui o pilar de atuacdo da ECCI-OD face a este tipo de situacdes. Com grande
habilidade na area da comunicagio, e tendo sempre presente o principio da honestidade, a
equipa procura acima de tudo estabelecer junto da familia os custos (emocionais, fisicos e
relacionais) inerentes a manutencao da conspiracdo no tempo e explicar que, mesmo quando a
cura nao é possivel, existe ainda muito a fazer em prol do bem-estar fisico, psiquico e emocional
doente. Oferece a familia o seu apoio incondicional e propde um trabalho conjunto, no sentido
de trazer o doente a verdade e de lhe assegurar a melhor qualidade de vida até ao fim.

{ Conspiragao
do Siléncio

Figura 6 - Ilustracdo dos autores de uma conspiracao do siléncio

Ao longo da minha pratica clinica, varias foram as historias que ouvi sobre a intervencdo
da equipa em situacodes de conspiracdo do siléncio, no entanto, durante o meu curto periodo de
estagio e atendendo a que uma conspiracdo do siléncio pode demorar muito tempo a
desmontar, ndo foi das areas onde alarguei maiores conhecimentos. O caso clinico que se segue,
traduz uma das poucas conspiragdes que segui mais de perto, no entanto, quando iniciei o meu
estagio, este caso ja estava a ser acompanhado pela equipa ha cerca de dois meses e do mesmo
modo que ndo presenciei o seu inicio, também ndo tive oportunidade de assistir ao seu
desfecho.

Caso Clinico 11 - D.2 L. (76 anos)

Contextualizagdo da situacdo: Doente consciente e orientada. Antecedentes de disritmia
cardiaca, parkinson, osteoartrose, hipertensao arterial e neoplasia do pancreas detetada ja em
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fase avancada. Com um score 0 na escala de Katz e score 7 na escala de Lawton, constitui uma
doente dependente em grau moderado.

Casada e com dois filhos (figura 7), encontrou no marido o seu principal cuidador,
assumindo também ele todas as atividades domésticas e de vida diaria.

1936
7

e
i

Figura 7: Genograma da familia da D.? L. Fonte: GenoPro. Acesso: http://www.genopro.com/archives/

Apo6s o diagnostico, em contexto de internamento hospitalar, a situagdo é entdo
referenciada a equipa, objetivando o controlo de sintomas, apoio a familia e a prépria
desmontagem da conspiracdo em siléncio, da qual ja havia informacao.

Problemas identificados: Além da sobrecarga de tarefas que inevitavelmente acumulou, o
impacto da doenga terminal na vida deste cuidador, abalou significativamente a sua
estabilidade psicolégica e emocional. Revoltado e angustiado com a situacdo de doenca da
esposa, o marido entrou no desespero de a proteger de tudo e de todos, inclusive da verdade!

Perdido numa realidade para ele inaceitavel, o cuidador havia instituido na familia uma
conspiracado do siléncio e instigava os profissionais de sadde a participar na mesma, ocultando
a doente toda e qualquer informacao. Para agravar a situa¢do, também os filhos apoiavam o pai
nesta decisdo, e a doente era induzida diariamente numa esperanca irrealista de que estava a
melhorar e que iria recuperar daquela situacdo transitoria de astenia, dor e mal-estar.

Nas palavras da doente, a sua principal preocupacdo residia na reducao da mobilidade
associada a sua osteoartrose: “Agora ainda me sinto fraca, mas quando comegar a fisioterapia
jd vou melhorar; Se ndo fosse este reumdtico, ia a rua com o meu marido dar uma voltinha - e o
marido consentia que sim com a cabega.

Intervengdo da equipa (fase anterior a PC): Numa fase inicial, a equipa utilizou a
conferéncia familiar para conhecer os reais motivos da conspiracao e oferecer ajuda ao marido
e filhos da doente. Médica e enfermeira gestora de caso, desmistificaram alguns conceitos,
explicaram a importancia do direito a verdade e falaram das consequéncias, fisicas, emocionais
e sociais inerentes a uma conspiragdo (informag¢do por mim recolhida através dos registos no
processo clinico da doente). No entanto, o cuidador continuou a percecionar a situacdo como
algo destrutivo e a mostrar-se irredutivel na decisao do “faz de conta”. Costumava dizer: “ela
ndo sabe, ninguém sabe, e ndo temos que falar sobre o assunto”. O filho, continuou a concordar
com o pai e a filha, por sua vez, apesar de ndo tomar partidos, também nao se opunha a decisdo
do progenitor.
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Um tempo depois, a equipa procedeu a uma segunda conferéncia familiar, da qual também
fez parte a psicéloga da equipa, que ofereceu pessoalmente o seu apoio a familia e
nomeadamente ao cuidador. No entanto, o mesmo recusou esse apoio e a situacdo permaneceu
inalterada.

Ressalve-se, que em nenhuma das conferéncias familiares a doente esteve presente. Na
primeira, pelo facto da equipa ter um conhecimento prévio da alienacdo da doente face a
verdade do seu diagnoéstico. Na segunda, por recusa da familia.

Intervengdo da equipa (durante a PC): No decorrer do tempo, a equipa optou por dar
algum espaco a familia. Manteve as VD’s de controlo sintomatico, marcadas de acordo com a
abertura familiar, e com algum intervalo entre si, pois para aquele cuidador, as visitas
frequentes poderiam significar um alerta para a doente e sugerir-lhe a gravidade da situacao.

Efetivamente, as visitas da equipa, eram para aquele cuidador verdadeiros momentos de
terror. Frequentemente, demorava-se a abrir a porta, fingindo nao ter ouvido a campainha e
raramente atendia o telefone. Durante as mesmas, tentava amavelmente encurta-las, dizendo
frases como: “Coitadinhas das senhoras enfermeiras, jd sdo horas de almogo e ainda estdo aqui.
Ndo as podemos empatar mais L.!” Ou entdo: “ndo se prendam por nés, por aqui estd tudo bem. A
minha L. jd vai estando melhorzinha”,

Outra situacdo frequente, era o marido responder pela esposa, ndo a deixando expressar os
seus sentimentos e opinides. Numa determinada VD, em conversa com a doente, deu-se uma
sequéncia de frases como:

Eu - “Entdo D.2 L., como se sente hoje? Como estdo as suas dores?”

Cuidador - “Hd, hoje estd muito bem, ndo tem dores nenhumas”

EGC - “E verdade D.2 L.?”

Cuidador - “E claro que é verdade”

EGC - “Mas eu ficava mais descansada se fosse a D2 L. a dizer-mo”

Doente - “Por acaso hoje até tenho um bocadinho de dores!” - Respondeu a senhora muito
comprometida.

Eu - “Deixe ld, vamos ver aqui a sua medicacdo e perceber como é que podemos ajudar a
aliviar essa dor.

Doente - “Por acaso, jd tinha pedido ao marido que me desse um comprimido para as dores”

Estabelecer com este cuidador os verdadeiros custos da conspiracao do siléncio (obstaculo
a comunicacdo, impede as despedidas, a concretizacdo de desejos/objetivos,...) e preparar a
doente para a participacdo da verdade, continuava assim a ser uma tarefa extremamente dificil
e penosa para a equipa, que acabava também por sofrer ao participar nesta crueldade.

Resultados face a intervengdo: De dia para dia, a enfermeira gestora de caso ganhava uma
maior confiangca com o cuidador e uma maior aproximacdo a doente, no entanto, ainda se
avizinhava muito trabalho pela frente. Seguindo sempre o principio da honestidade (ndo
dizendo nada que a doente ndo quisesse saber), esta situacao pressupunha um longo processo,
ndo sé pela adaptacdo familiar ao siléncio (negacdo da situacdo), mas também pela
desconfianga e inseguran¢a do marido, que percecionava a presenc¢a da equipa como um
“perigo dentro de casa”.

Uma ultima reflexdo: Percebi pela postura da equipa, que por mais que queiramos ajudar,
¢ fundamental respeitar o tempo e espaco da familia. Reconhecer os seus medos sem julgar,
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legitimar os seus sentimentos e encorajar a partilha. Se nunca desistirmos da familia, mais cedo
ou mais tarde, a verdade acaba por ganhar espaco!

Quero acreditar, que no desfecho deste caso, o marido acabaria por reconhecer na esposa
o direito a verdade e com o apoio da familia a mesma conseguiria substituir a esperanca da
recuperacdo por esperangas alternativas. Como diz Twycross (2003, p.33), “dar a conhecer uma
verdade dolorosa ndo significa destruir a esperanga”, mas sim ajudar a reconstrui-la com base
em novos objetivos.

5.3. Apoio no luto

“O Luto é definido como um conjunto de reac¢ées emocionais,
fisicas, comportamentais e sociais que surgem como resposta a
uma perda de um ente significativo”

Delalibera, Coelho e Barbosa, 2012, p. 936

Como sugere Parkes (2009), o Amor e o Luto sdo duas faces da mesma moeda. Nao é
possivel sentir o primeiro, sem correr o risco de nos depararmos com o segundo. Logo “o amor
é a fonte de prazer mais profunda na vida, ao passo que a perda daqueles que amamos é a mais
profunda fonte de dor” (Parkes, 2009, p.11).

Assim, cuidar de alguém com doencga crénica progressiva e terminal pode ser uma
experiéncia extremamente marcante e dolorosa. O medo do futuro e a antevisdo da morte na
familia, evidenciam nesta, a necessidade de um suporte informativo e emocional continuado,
auxiliando-a na gestdo e superacdo das perdas quotidianas associadas ao chamado “Processo
de Luto”.

Em CP, podemos dizer que o luto se inicia habitualmente com o inicio da doenga e que se
prolonga para 14 do momento da morte. Afeta o doente, a familia, os amigos e todas as outras
pessoas que possam circular a sua volta, inclusive os profissionais de saude que lhes prestam
assisténcia.

Segundo Twycross (2003, p.63), “o luto é a maior crise pessoal que muitas pessoas tém jd
mais de enfrentar” e pode afetar todas as dimensdes do ser humano (emocional, fisica,
intelectual, social e espiritual). O que se verifica, é que cada pessoa tem um tempo e uma forma
muito propria de reagir a perda e por isso mesmo, ajudar alguém em processo de luto ndo é
tarefa facil, exigindo uma grande capacidade empatica e treino, para nos colocarmos no lugar
daquele que sofre.

Na familia, o impacto da perda pode ser de tal maneira intenso e prolongado, que associado
as caracteristicas e mecanismos de adaptacdo dos seus elementos, pode levar muitas vezes a
conflitos familiares, afastamentos e ruturas nas suas ligacdes. Assim, o diagnostico e
monitorizacdo adequada das perdas no doente e familia, deve ser uma prioridade da equipa de
cuidados, facilitando o reconhecimento das dimensodes afetadas e o estabelecimento de um
projeto de ajuda, que além de responder as suas necessidades, consiga prevenir em tempo util
o luto complicado. (Barbosa, 2010).

Neste contexto, uma minuciosa avaliagdo sobre a natureza das relagdes (familiares e
sociais) e significado dos vinculos afetivos, também pode ser de grande utilidade na gestdo de
um processo de luto, pois como diz Barbosa (2010, p.488), “o sentimento de luto estd
relacionado com a natureza da ligagdo especifica que cada um tem com o objeto perdido”. Ou
seja, a sensacdo de perder alguém e o modo como reagimos a essa perda pode estar
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intimamente relacionada com a proximidade, a afinidade e a historia relacional com aquele que
parte.

No entanto, além da histéria pessoal, das ligacdes familiares, da personalidade do enlutado
e dos mecanismos de coping disponiveis, outros fatores podem interferir no modo de reagao a
perda, como por exemplo: as circunstancias do acontecimento (subito, prolongado,
traumatico), outras perdas vividas (resolvidas ou nao), recordacdes dolorosas do processo de
cuidar e o proéprio apoio social (Barbosa, 2010).

Mas se é verdade, que a dor que acompanha a morte e o processo de luto se faz necessaria
para a elaboracdo e superacao das perdas, também é verdade que devemos atender sempre a
vulnerabilidade do enlutado e zelar para que a sua dor nao se prolongue desajustadamente no
tempo. Neste contexto, Barbosa (2010), fala-nos de trés tipos de luto: normal, complicado e
(psico) patologico.

5.3.1. Luto Normal

Falando do luto considerado normal, ou adapta¢do normal ao processo da perda, autores
como Barbosa (2010) e Twycross (2003), fazem referéncia a diferentes fases que compdem
este processo adaptativo, ndo sendo elas necessariamente sequenciais nem lineares a todas as
pessoas. Ou seja, sdo apenas fases de orientacdo genérica, que ndo conferem um percurso
obrigatério:

12 Choque/Negacdo (Evitamento): o enlutado podera passar por uma fase de
entorpecimento e descrenca face a perda;

- 22 Desorganizacdo/Desespero (Confronto): segue-se a consciencializacdo da perda e a
saudade de quem ja ndo regressa. Sentimentos de culpa, tristeza, choro, irritabilidade,
isolamento social e sensacido de “presenca do falecido”, sdo frequentes nesta fase;

- 32 Reorganizacdo/Recuperacdo (Acomodacdo): a aceitacdo da perda surge de forma
gradual. Ocorre uma restruturacdo da identidade, papel social e objetivos. O enlutado ja
consegue recordar sem ser dominado pelas emocdes e recupera a energia que o faz seguir em
frente.

Na mesma linha de pensamento que os autores anteriores, mas utilizando um conceito
diferente, Worden (1991, citado por Melo, 2004) considera que o percurso do enlutado assenta
essencialmente num conjunto de “tarefas”, as quais deverdo ser cumpridas para que o processo
de luto se considere completo. Algo que o enlutado necessita efetivamente que seja executado
ou resolvido, para que as mudangas surjam na sua vida de forma positiva, consistente e
fomentando um luto normal. Como tarefas basicas, o autor considera:

- 12 Aceitar a realidade da perda;

- 22 Trabalhar a dor advinda da perda;

- 32 Ajustar-se a um ambiente em que o falecido esta ausente;

- 42 Transferir emocionalmente o falecido e prosseguir com a vida.

Uma vez que o luto é um processo e ndo um estado, a execucdo destas 4 tarefas requer
esforco e empenho, pois tal como na doenca a cura pode nao ser completa, também o processo
de luto pode ficar incompleto. Nesta jornada de tarefas, a rede de suporte (familia, amigos,
técnicos de saude, religiosos) que envolve o enlutado é de extrema importancia, ndo sé para a
identificacdo das “tarefas criadas pelo luto”, mas também para a resolucao das mesmas.
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Neste contexto, parece-me importante falar sobre diferentes tipos de luto normais: luto
latente, prematuro, antecipatério e preparatério. Quanto ao luto latente, Barbosa (2010)
caracteriza-o pela ocorréncia de reagoes tardias apds da perda. No luto prematuro, o autor fala
sobre mudancas emocionais e sociais que podem surgir nos familiares e amigos do doente,
como reacdo antecipada a sua morte. Por fim, surge o luto preparatério e antecipatorio,
situacdes que na pratica clinica se me apresentaram com grande beneficio no que refere a
adaptacdo as perdas e que por isso mesmo mereceram da minha parte um maior destaque.

5.3.1.1. Luto preparatério

Sobre o luto preparatdrio, cimentei na PC a importancia de ajudar o doente a despedir-se
deste mundo de forma apaziguada, consigo mesmo, com os outros, com o passado, o presente
e até com futuro, mesmo que do ultimo ele ja ndo possa fazer parte. Pelo que vi e senti junto de
alguns doentes em fase final de vida, considero ser um periodo extremamente afetivo e
emocionante, nio sé para o doente mas também para aqueles que o rodeiam. E o momento
para cumprir objetivos finais, realizar desejos, organizar o futuro dos que ficam e tentar deixar
para tras o minimo possivel.

Acompanhando a D.2 M., doente referida no caso clinico 8, com uma histdria de vida muito
sofrida e diagndstico de neoplasia da mama, senti ndo sé o verdadeiro significado da
elaboracdo do luto antecipatério, como também o privilégio que é poder ajudar um doente
terminal nesta tarefa. Uma experiéncia emocionante, que partilho com o leitor nas linhas que
se seguem.

Intervengdo no luto antecipatorio: relativo ao caso clinico n® 8

Contextualizacdo da situacdo: Cozinheira de profissdo, a D2. M. tinha o grande desejo de
escrever um caderno de receitas. Seria o seu legado mais precioso para os filhos e netas. No
entanto, para a familia, esse desejo era sinonimo de despedida e ao contrario da doente, que
procurava comecar a despedir-se, a familia ainda ndo estava capaz de colaborar nesse “adeus”.

Com a evolucdo da doenga e os proprios tratamentos, a doente havia ficado com pouca
mobilidade no membro superior direito e apesar de conseguir pegar numa caneta, ndo tinha
forca suficiente para escrever, necessitando de alguém que se ocupasse dessa tarefa. Por
incentivo da enfermeira gestora de caso, que acompanhava a familia h4 ja algum tempo, a filha
cuidadora ainda colocou maos ao trabalho, mas para grande tristeza da mée... ndo chegou
sequer a 52 receita.

Problemas identificados: Numa das VD's de rotina, verificou-se que a doente mantinha
ainda uma grande tristeza por ndo ter conseguido cumprir o seu desejo: “eu sé queria que
alguém escrevesse, porque eu sei ditar tudo de cor!” - Era inevitavelmente, um pedido de ajuda
que nao se podia negar.

Intervengdo da Equipa: Para satisfazer a vontade da doente, combinamos entio escrever
uma ou duas receitas por cada visita domiciliaria e a familia, mantivemos a abertura e o
incentivo para que desse continuidade ao trabalho na nossa auséncia. Nesse dia, escrevemos
logo duas receitas e a doente ficou extremamente contente e agradecida: “vocés sdo uns anjos
que cairam do céu, obrigado por tudo”.

Falando ainda de luto antecipatério, encontrei na minha PC alguns objetivos de final de vida
muito comuns entre os doentes paliativos. Assim, mantendo o foco na histéria da D.2 M. (caso
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clinico n.2 8), situacdo que me tocou de forma particular, aproveito alguns excertos de conversa
com a doente para focar alguns desses objetivos/desejos que tantas vezes antecedem a morte.

Desejo 1 - Doagdo de bens pessoais em vida: Habitualmente dirigida aos elementos da familia,
amigos ou institui¢cdes de caridade, além de constituir uma forma tranquila do doente garantir
a sucessao de algo que lhe é significativo, ainda acontece muitas vezes com o intuito de evitar
disputas e desentendimentos ap6s a sua morte. Uma ilustracdo deste tipo de estratégia, pode
ser depreendida na seguinte frase: “Depois de arrumar as minhas gavetas até consigo viver
melhor” - palavras da D.2 M., que fez questdo de distribuir em vida tudo o que lhe era
significativo: loica, faqueiro, roupa, pecas de enxoval, objetos de adorno pessoal, pecas de
decoracdo da casa e outros artigos que equacionou como um possivel motivo para discérdia
familiar. Efetivamente, a doente despediu-se dos seus bens e ficou tranquila, pois considerou,
que no futuro, os mesmos estariam bem entregues.

Desejo 2 - Reencontro familiar: A possibilidade de se despedir de todos aqueles que ama,
constitui para o doente paliativo a aceitacdo de um fim muito préximo e mais que um desejo,
constitui habitualmente uma necessidade!

D.2 M.: “Também me queria despedir do meu irmdo, mas eles sdo pobres e custa muito
dinheiro vir de Africa até cd! Jd falei com a minha filha e estou a pensar mandar dinheiro para ele
poder vir.”

EU: “Parece-me bem que tenha tido essa ideia, e com a sua filha a ajudar serd certamente
mais fdcil”.

Desejo 3 - Reviver emogées: O desejo de levar consigo boas sensacdes, confere a estes
doentes a necessidade de voltar a reviver pessoas, locais e situacdes em que foram felizes. Mais
que um mimo pessoal, acaba por ser um meio para deixar aos que ficam uma ultima e terna
lembranga. O excerto que se segue, clarifica perfeitamente este objetivo:

D.2 M. - “Gostaria de voltar ao zoo com as minhas netas, mas gostava de ir a andar e jd quase
ndo consigo. Queria fazer uma coisa bonita para elas se lembrarem de mim. O problema séo as
minhas pernas...mal consigo andar!” - Surgem lagrimas.

Eu - “Parece uma étima ideia e ndo deve desistir dela! Quanto ao resto podemos encontrar
solugdes. Podia combinar com os seus filhos e pensar em levar a cadeira de rodas no carro, que
mais ndo fosse para poder descansar aos bocadinhos. Poderia fazer algumas partes do percurso
a pé, como deseja e outras sentadas. Que lhe parece?

D.2 M. - “Talvez...” - a doente pareceu pensativa.

EGC - “Podiam até fazer uma espécie de piquenique e passar um dia bonito em familia. As
meninas iam certamente adorar! Pense nisso.”

Como se percebe pela conversa, manter viva a relacdo com as pessoas mais proximas, e
desfrutar da sua companhia no tempo que resta, é sem divida um grande conforto para quem
se aproxima do final da vida. Aqui, o papel da equipa, consiste em simplificar o que parece
dificil, sendo muitas vezes chamada a intervir no sentido de encontrar alternativas que
corroborem ao cumprimento dos desejos dos doentes.

Desejo 4 - Reencontro espiritual: Outro aspeto caracteristico do luto preparatério, prende-
se com o cumprimento de necessidades e questdes espirituais. Seguindo Twycross (2003), falo
de aspetos relacionados com o significado e finalidade da vida, a harmonia com os outros, com
o universo e a relacdo com Deus. Segundo o autor (p.57), “a espiritualidade ndo se limita a uma
dimensdo isolada da condi¢do humana no mundo, mas sim a vida na sua globalidade”. £ algo que
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ultrapassa o individuo, que engloba um cuidado integral com todo o seu ser (fisico, psicologico
e social) e que o mesmo reconhece como fonte de bem-estar. Por outras palavras, “a
espiritualidade proporciona um sentido de significado e objectivo, que possibilita a
transcendéncia, e habilita o individuo a “ser completo” e viver a vida na sua plenitude” (Querido,
2005, p.136).

A fé e a religido, englobam-se habitualmente na dimensdo da espiritualidade e pelo que
presenciei na minha prética clinica, é muitas vezes através delas, que doentes e familias, além
de procurarem uma explicagdo para os acontecimentos, procuram também algum conforto
para a despedida. Como diz Querido (2005), rezar, pedir aos Santos, conversar com Deus,
agradecer-lhe e visitar locais sagrados, sdo algumas das estratégias frequentemente
identificadas junto de doentes paliativos. A D.2 M. ndo era diferente e o préximo excerto de
conversa ilustra exatamente a necessidade da doente em manter relacdo com um “Ser
Superior”:

D.2 M. - “Gostava de ir a Fdtima...despedir-me da Nossa Senhora! Sei que ndo me vou curar,
mas todos os dias lhe peco para ndo sofrer. Mas Deus abandonou-me e ndo tenho forca nas pernas
para ld chegar...ndo sei porque é que ele me fez isto!”

Eu - “Serd que ndo podemos encontrar uma maneira de poder cumprir esse desejo?”

EGC - “Porque é que o facto de ter dificuldade em andar lhe parece um impedimento?”

D.2 M. - “Porque a Nossa Senhora sempre olhou por mim e eu prometi, que antes de morrer,
quando conseguisse ter um bocadinho de for¢a nas pernas iria ld agradecer. Mas a forca que
tenho ndo chega” - diz a chorar

Percebeu-se pelo discurso, que a doente ndo pensava em ir a pé, no sentido de
peregrinacdo, apenas gostaria de percorrer a pé o percurso dentro do Santuario. No entanto,
também sabiamos que a doente nao teria condi¢des para o fazer do modo como desejava. Na
melhor das hipdteses, poderia dar uns passos até a imagem da Nossa Senhora. Mas a conversa
continua:

Eu - “Mas ndo serd mais importante poder ir, do que propriamente ter de ir a pé?”

EGC - “E se pudesse levar a sua cadeira de rodas até uma zona mais perto da Nossa Senhora?
Poderia depois tentar caminhar um pouco com o andarilho.”

D.2 M. - “Ndo. S6 vou se Deus me der forca para fazer o caminho a pé até a Nossa Senhora.
Ndo quero levar a cadeira de rodas. Ndo foi isso que eu prometi”,

Através desta conversa, a doente conseguiu extravasar um pouco da sua revolta face a
dificuldade em andar, e ao mesmo tempo que procurava ligar-se ao Superior, também acabava
por lhe atribuir a culpa dos acontecimentos. Apesar do esforco da equipa, nomeadamente da
EGC que tentava contornar a situagdo com sugestdes validas, a doente permaneceu irredutivel
nas suas convicgdes. Ndo sei se algum dia esta doente conseguiu cumprir os seus objetivos
religiosos, mas uma coisa eu aprendi...por mais facil que nos pareca a resolucdo de uma
situacdo, as crencas do doente devem ser sempre respeitadas e o mais que lhe podemos dar, é
0 apoio e 0 espaco necessario para que seja ele proprio, a encontrar na sua fé, o melhor caminho
a seguir.

Nestas “crises” espirituais, penso que a intervencdo de um profissional religioso, padre ou
outro conselheiro, também poderia ser um bom apoio. Alguém que fornecesse aos doentes uma
“escolta” espiritual estruturada, com o consolo e o conforto necessarios a um final de vida mais
sereno.
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Perguntas como: “Porque é que isto me aconteceu? Porque é que ainda cd estou? Porque é
que Deus me abandonou?” - Soam também com muita frequéncia da boca destes doentes. No
entanto, verifiquei que nem sempre a obtencdo de resposta é o mais importante e o que conta
verdadeiramente, é a sensacdo de poder ser ouvido por alguém, poder desabafar, expressar
emocoes, preocupacoes, refletir sobre si proprio e sobre o sentido da sua vida. Da minha
experiéncia com a ECCI-OD, afirmo com toda a seguranca, que a escuta e a presenca, sdo dos
bens mais preciosos que se pode dar a um doente paliativo!

5.3.1.2. Luto Antecipatoério

“(...) a familia deve ser ativamente incorporada nos cuidados

prestados aos doentes e, por sua vez, ser ela prdpria objeto

de cuidados, quer durante a doenga, quer durante o luto”

PNCP (2010, p.8)

Passando agora ao luto dos que ficam, sabemos que a perda de uma pessoa querida ou até

mesmo a sua previsibilidade, impde a familia e amigos a inevitavel consciéncia da finitude

humana, sendo também eles obrigados a um percurso de adaptacdo e aceitacdo dessa

realidade. Assim, ndo s6 com o doente, mas também com os que ficam, o luto deve ser

trabalhado desde a sua origem, conferindo aos sobreviventes as bases necessdrias para
interiorizar e ultrapassar as perdas de forma normal.

Trabalhar com a ECCI-OD aspetos do luto antecipatério, melhorou muito a minha
habilidade no apoio a familia e posso dizer, que consegui adaptar a minha pratica profissional
algumas dicas que aprendi nesse periodo.

Ao apoiar a familia no luto antecipatério, pretende-se que esta consiga uma adaptacao
gradualmente as mudangas decorrentes da doenca e da previsibilidade da morte, de modo a
que ap0s a mesma, o seu sofrimento ndo seja tdo exacerbado nem tdo vulneravel a reacdes nao
adaptativas (Barbosa, 2010). Falamos de uma preparac¢do cognitiva e emocional, que apds a
morte, pode ter um grande impacto no reequilibrio da vida familiar e na capacidade de
aprender a viver sem aquele que partiu. No caso particular dos cuidadores principais, que
tantas vezes dedicam parte da sua vida a cuidar do outro, sugere-lhes também que chegou o
momento de parar e cuidar mais de si.

Entre as visitas de luto e de apoio a familia em que participei, retive algumas frases de
cuidadores e familiares, que demonstram muito bem a importancia deste tipo de preparacao
para o luto:

- “(...) estamos cientes que caminhamos para o fim, s6 precisamos de ter a certeza de que
estamos a fazer tudo bem.”

- “Ndo me envergonho de dizer que choro! E sei que vou chorar muito quando ele partir, mas
pelo menos conforta-me poder cuidar dele nesta fase da vida.”

- “Estd quase ndo é...7 Vai ser hoje! Ele jd estd muito cansado e a verdade é que eu também.”
- “(...) sinto que fiz tudo o que pude e sei que ele também o sentiu! ”
- “Foram uma equipa incansdvel! Ndo podiam ter feito mais, nem melhor por nés”

Segundo Parkes (1998, p.205), “a verdadeira ajuda consiste em permitir que o enlutado fique
disponivel para elaborar a sua perda”. No entanto, é indispensavel que aqueles que se propdem
a oferecer uma relacdo de ajuda, saibam amparar eficazmente pessoas em crise, sejam
empaticos, saibam ouvir, estar e sentir. Reconhecam que se é dificil ajudar a superar uma
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perda, também ndo é facil reconhecer e aceitar a necessidade dessa ajuda. E quando nio
souberem como ajudar, devem pelo menos saber encaminhar para alguém que o consiga fazer:
psicologa, grupos de apoio, conselheiros espirituais, entre outros - que favorecam a perce¢ao
da perda, a expressdo das emocgdes, as despedidas e previnam o luto complicado.

5.3.2. Luto Complicado

0 termo “luto complicado” é usado quando determinados fatores perturbam o processo de
luto normal, evidenciando-se no enlutado uma incapacidade funcional persistente (fisica e/ou
psicoldgica), que o impede de retornar a sua vida habitual. Frequentemente, verifica-se a
manutencdo de um protesto psicolégico face a perda, levando muitas vezes a “perturbagées
depressivas, ansiedade, desespero, descrenga e anestesia emocional” (Delalibera, Coelho &
Barbosa, 2012, p.936). Como efeitos nefastos na sadde fisica, os mesmos autores focam “o
prejuizo tempordrio da imunidade corporal, o aumento do niimero de consultas médicas,
hospitalizagées, cirurgias e aumento da taxa de mortalidade das populagdes enlutadas, quando
comparadas a populagdo geral” (p.936).

Por toda a pratica clinica, bem como pelos relatos dos préprios doentes e familias, percebi
que as perdas inesperadas ou mal preparadas, sdo talvez as que trazem consequéncias mais
imprevisiveis e um maior risco de luto complicado. Exemplo disso, é a ocorréncia de uma morte
acidental, em o apoio a familia constitui um desafio enorme, pois vai exigir dos que ficam um
esforco sobre-humano na “digestao” de uma informacgao traumatica, para a qual ndo estavam
minimamente preparados. No entanto, outras situacoes e reacdes podem também sugerir uma
ma adaptacdo a perda, como por exemplo: o adiamento emocional na vivéncia do sofrimento
(luto inibido), a manutengdo constante dos niveis de tristeza e irritabilidade (luto crénico), a
adoc¢do de comportamentos autodestrutivos (luto exagerado) e a vivéncia de um desgosto
escondido, que por algum motivo ndo pode ser enunciado abertamente (luto indizivel)
(Barbosa, 2010).

Assim, para conseguir um diagnéstico precoce deste tipo de situacdo, é importante que os
profissionais de satde avaliem o enlutado com base em diferentes critérios: afetivos (tristeza
nao justificada, saudades penosas, emoc¢des dormentes, irritabilidade excessiva, etc.);
Cognitivos (dissociacdo de acontecimentos, recalcamentos, fobias), Fisicos (tendéncia para
imitar caracteristicas, rotinas e outros aspetos do falecido) Comportamentais
(comportamentos desajustados, autodestrutivos e exagerados); Sociais (solidao, isolamento,
distanciamento social, perda de confianca nos outros); Existenciais/Espirituais (vida vazia,
atormentada, sem rumo para o futuro) (Barbosa, 2010).

A poucos dias do término da minha pratica clinica, fiquei sensibilizada com a exposicdo de
um caso de luto, aparentemente em contexto de luto complicado e cujo acompanhamento
estava a ser iniciado pela psicéloga da equipa. Apesar dos poucos dados que consegui apurar,
pareceu-me uma situacdo interessante para partilhar com o leitor (Caso Clinico n2 12).

Caso clinico 12 - Sr. P. 58 anos

Contextualizacdo da situagdo: Homem adulto, profissionalmente ativo e em contexto de
22 casamento, do qual nasceram 2 filhos. Havia sofrido no tempo uma sequéncia de perdas
dolorosas, comecando pela 12 esposa, depois um irmao, seguiu-se o pai e por fim a mae.

A equipa conhecia a familia, por ter acompanhado a mae do enlutado na sua fase final de
vida e conhecia o filho, por ter sido um dos seus principais cuidadores.
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Problemas identificados: Um més ap6s o falecimento da idosa, a EGC havia tentado efetuar
uma visita de luto a familia, no entanto, o filho recusou, dizendo que estava tudo bem. Um
tempo depois, a esposa do enlutado contacta a equipa e mostra-se preocupada com o
comportamento do marido, reportando as faltas ao trabalho, a ndo colaboragdo nas suas
rotinas familiares e nomeadamente o distanciamento dos filhos, passando os dias e as noites
sozinho, em casa dos falecidos progenitores.

Intervengdo da equipa: Considerando o risco de luto complicado, a EGC e a psicéloga da
equipa, uniram-se na tentativa de ajudar o enlutado a reagir a sua perda. Recorrendo a visita
de luto, marcada mediante colaboracdo com a familia do individuo, as duas profissionais
procuraram incentivar no doente a expressao de emogdes, validaram os seus sentimentos e
apelando a expansao da sua consciéncia, comecaram a tentar desbravar os reais motivos por
detras daquela apatia e isolamento.

Logo apds o primeiro contacto, concluiram que estavam perante uma sequéncia de lutos
mal resolvidos, sendo a morte da progenitora a origem de um arrastar de “fantasmas” até ao
presente.

Resultado da intervengdo: Sendo uma situacdo em inicio de acompanhamento, os
resultados da intervengdo ainda ndo eram muito visiveis. No entanto, algo de positivo ja tinha
acontecido, o enlutado permitiu a aproximacao da equipa e consentiu o seu retorno. Estavam
dados os primeiros passos ao estabelecimento de uma relacdo de ajuda, objetivando a
superacdo de uma dor e um vazio até entdo camuflado, mas nunca verdadeiramente
preenchidos.

Legitimamente, a equipa acordou que a presenca de terceiros nao seria benéfica nestas
visitas luto, podendo comprometer o ambiente e resultar num entrave a criacao de lacos de
confianca. Por este motivo, ndo me foi possivel acompanhar de perto o caso.

5.3.3. Luto patolégico

Como ja vimos, o confronto com uma situacdo de perda pode revestir-se de inimeras
reacoes, sendo importante referir, que o choro, a tristeza, a depressdo, o medo e muitas outras
reacoes, desde que transitorias, fazem parte de uma reagdo normal do enlutado.

Nos lutos (psico) patoldgicos, o mesmo ndo acontece, pois as reagdes a perda adquirem tal
intensidade, que o internamento psiquiatrico chega a ser muitas vezes uma exigéncia. A dor da
perda, acaba por ser canalizada sob aforma de manifestacées psicopatoldgicas: depressoes
major, estados maniacos, obsessdes, fobias e outras, ndo transitdrias, perturbadoras das
atividades quotidianas e que podem chegar a assumir contornos de irracionalidade
(Mendonga, 2011; Barbosa, 2010).

Neste contexto, o diagnéstico diferencial face as manifestagdes psicopatolégicas, a analise
de todo o processo de luto e a identificacdo clara dos indicadores de vulnerabilidade/risco
(relacionais, sociais, pessoais, contexto da perda, etc.) para o luto prolongado, constituem
aspetos fundamentais a implementacao de estratégias de ajuda especificas (Barbosa, 2010).

Ressalvo, que durante a minha pratica clinica, a ECCI-OD nao teve em mdos nenhum caso
de luto patoldgico e algo mais que uma situacdo casual, devemos considera-la um reflexo do
bom trabalho que esta equipa desenvolve junto da comunidade. Experiente na arte de
comunicar, com grande capacidade empatica e aptiddo para escutar, esta ECCI infunde
naqueles que “perdem”, um novo sentido para “ganhar”! A luz do pensamento de Twycross
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(2003, p.56) podemos concluir, que “(...) os cuidados paliativos ndo terminam quando o doente
morre”, existindo ainda a possibilidade de desenvolver um bonito trabalho com aqueles que
ficam.

“E assim, chegar e partir
Sdo so dois lados
Da mesma viagem
O trem que chega
E 0 mesmo trem da partida
A hora do encontro
E também despedida
A plataforma dessa estagdo
Eavida..”

“Encontros e Despedidas”
(Letra de M. Nascimento)
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PARTE IIl - AREA TEMATICA
6. O doente renal cronico no seio dos CP

Por forma a abrir caminho ao meu projeto de intervencdo, descrito na Parte IV deste
relatério académico, pareceu-me pertinente antecipar alguns aspetos e contetudos
relacionados com a doenca renal cronica (DRC) e refletir um pouco sobre a importancia que os
CP podem adquirir neste contexto de doenca.

6.1. Doenca renal crénica: considera¢cdes e respostas ao tema

Assim, entre as doencas crénicas ndo transmissiveis encontra-se a DRC, cujos sintomas,
evolucdo e dependéncia dos tratamentos, podem por si s0, ser sinénimo de sofrimento, cansaco
e perda de sentido da vida.

Relativamente a Portugal, o pais apresenta face a maioria dos paises da Europa, ndo sé uma
das maiores taxas de incidéncia de Insuficiéncia Renal Croénica (IRC) (226,5 novos casos por
milhdo de habitantes [pmh]) mas também de prevaléncia (1661,9 casos pmh) da doenga no seu
estaddio terminal (estadio 5) (Coelho, et al, 2014, p.71). O que nos remete para uma situagdo
verdadeiramente preocupante!

Trabalhando num Servico de Nefrologia/Didlise e lidando diariamente com as
consequéncias desta doenca cronica, progressiva e muitas vezes incapacitante, consigo
enquadrar muito bem a tipologia destes doentes na defini¢do de CP: “...uma abordagem que
visa melhorar a qualidade de vida dos doentes que enfrentam problemas decorrentes de uma
doenca incurdvel com progndstico limitado, e/ou doenga grave (que ameaga a vida), e suas
familias, através da prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagcdo precoce,
avaliagdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas ndo sé fisicos, como a dor, mas também
dos psicossociais e espirituais” (ANCP, 2006, p.2). A verdade, é que se antigamente os CP eram
essencialmente dirigidos aos individuos com cancro, existem atualmente novas formas de
pensar que levam também os doentes renais cronicos para o seio do CP (Russon & Mooney,
2010).

Mas afinal, o que é a Insuficiéncia Renal Crénica?

A IRC, é o tipo de doenca que pode afetar qualquer pessoa, em qualquer momento da vida
e consiste numa perda progressiva e irreversivel da fungdo renal (glomerular, tubular e
endocrina). Numa fase mais avancada, denomina-se Insuficiéncia Renal Crénica Terminal
(IRCT), e caracteriza-se pela incapacidade renal em manter a normalidade do meio interno do
paciente, ocasionando também o comprometimento de outros érgaos (Junior, 2004; Schettino,
2006).

Quais as causas da IRC?

Com uma incidéncia cada vez mais notéria nas sociedades contemporaneas, a IRC pode
surgir associada a diversas causas, sendo as principais: a hipertensdo arterial, diabetes
mellitus, glomerulonefrites e doenca renal poliquistica. Outras como a aterosclerose, a
toxicidade por medicamentos, as doencas reumaticas e auto-imunes, entram também no grupo
de patologias associadas (Isselbacher, et al.,, 1995). No idoso, é importante ter em conta que o
préprio envelhecimento renal produz altera¢des anatomicas e fisiologicas suscetiveis de causar
disfuncdo do 6rgao (Smeltzer & Bare, 2005).
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Como evolui a doencga?

Segundo Farley (1995), em estadios iniciais da doenca (], II, III), a adaptacao da dieta, a
medicagdo, a prevencdo e controle de outras doencas associadas, ajudam a compensar
temporariamente o declinio da fung¢do renal. No entanto, com a progressao da IRC (estadio IV),
a atitude preventiva pode mostrar-se insuficiente e os exames laboratoriais comec¢am a revelar
um ambiente interno incompativel com a vida. E entdo que surge a insuficiéncia renal crénica
terminal (IRCT/estadio 5), que segundo a National Kidney Foundation (2002) se traduz por
uma taxa de filtracdo glomerular (TFG) menor que 15 mL/min/1.73m2 e que associada a um
conjunto de sinais e sintomas, torna necessaria uma terapia de substituicao da fun¢ido renal
(hemodidlise, dialise peritoneal) ou transplante de 6rgido para manutenc¢ao da vida.

Quais os sinais e sintomas associados a IRCT?

Da lista de sinais e sintomas mais frequentemente identificados, destacam-se: perda de
peso, astenia, anorexia, nauseas, vomitos, diarreia, dispneia, cdibras e prurido. Além das
manifestacgoes fisicas, existem outras alteracdes que afetam significativamente a vida destes
individuos, entre elas o aumento da dependéncia, a fragilidade psicoldgica, as necessidades
financeiras, a dificuldade no desempenho de papeis e as limitagdes impostas a vida social
(Russon & Mooney, 2010).

Qual o tratamento?

Antes de mais, é importante salientar, que a op¢cdo de tratamento escolhida pelo doente
deve ser consciente, respeitando o seu direito, ético e legal, de acesso a informacao sobre as
opcdes de tratamento e escolha da que melhor o serve (Rodrigues, 2010). Caso o doente nao se
encontre em condicoes de expressar a sua decisdo, deve tomar essa responsabilidade o seu
representante legal, ponderando acima de tudo a protecao do doente, a preservacdo da sua
dignidade e da sua vida. Este aspeto, remonta a importancia da chamada consulta de
esclarecimento, que a DGS tanto preconiza para os servicos hospitalares de Nefrologia e cuja
regularizagao foi feita através da norma n.2 17/2000 (DGS, 2011/2012). Uma consulta que
promove a educacgdo pré-didlise e o esclarecimento sobre as diferentes modalidades de

tratamento da DRC em estadio 5 (Rodrigues, 2010).

Assim, se numa fase inicial, o tratamento conservador (dieta, a medicacdo, controle de
doencas associadas) pode prevenir e compensar temporariamente o declinio da fun¢ao renal,
nos estadios terminais, os sintomas tomam outras proporg¢des, sugerindo a realizacdo de um
tratamento substitutivo da funcdo renal, como forma de melhorar e/ou manter a qualidade de
vida do doente. Neste contexto, a hemodidlise, a didlise peritoneal e o transplante renal
constituem as opg¢des de tratamento:

HEMODIALISE - O sangue é filtrado fora do organismo, por meio de uma maquina e um
dialisador. Ou seja, o0 sangue proveniente de uma veia, passa num circuito e filtro extracorporal,
sendo que, uma vez purificado, volta a ser reintroduzido no organismo. Habitualmente é
realizada trés vezes por semana, em sessdes de trés a quatro horas e num centro especifico
para este tipo de procedimento, clinicas ou hospitais (Macedo, 2011).

DIALISE PERITONEAL - E uma técnica fisiolégica, que utiliza a membrana peritoneal
(membrana que envolve os 6rgdos abdominais), como meio para filtrar o sangue. Através de
um cateter flexivel, implantado cirurgicamente no abdémen (Figura 8), um liquido estéril
(“dialisante”) ¢é infundido na cavidade peritoneal, 14 permanecendo durante um determinado
periodo de tempo, de modo a ocorrer um processo de osmose e difusdo de solutos através da
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membrana peritoneal. Apds esse tempo de permanéncia, o efluente é drenado, removendo
consigo agua e toxinas corporais, sendo depois substituido por uma nova solucdo. Assim, cada
ciclo de didlise peritoneal, também conhecido como “Troca”, é constituido por trés fases:
infusdo, permanéncia e drenagem. (BAXTER-BRASIL, 2011).

Figura 8 - llustracao de Cateter de DP implantado no abdomen. Acesso: http://www.diaverum.com/pt-
PT/Tratamento/Tipos-de-tratamento/Dialise-peritoneal-continua-ambulatoria-DPCA/

Esquematicamente, podemos considerar duas grandes modalidades desta técnica: Didlise
Peritoneal Continua Ambulatéria (DPCA) ou Dialise Peritoneal Automatizada (DPA).

Na DPCA, o procedimento é realizado manualmente (Figura 9), numa média de 3 a 4 trocas
por dia, em que as primeiras sdo frequentemente diurnas e a dltima é noturna, sendo também
a mais prolongada. Os volumes de infusdo sdo habitualmente de 2 litros e é conveniente a sua
permanéncia no abdémen por um periodo minimo de 3 horas. (Pdez & Palma, 2006)

Figura 9 - Ilustracdo da técnica de DPCA. Acesso: http://www.diaverum.com/lt-LT/Gydymas/Gydymo-
bdai/Peritonin-dializ/

Em DPA, ¢ utilizada uma maquina prépria chamada cicladora, que identifica a estratégia
dialitica do doente através da introdugdo manual de dados ou por meio de um cartdo gravado
em computador. Uma vez montada pelo doente, com um circuito de linhas e sacos de solucao,
a maquina torna-se praticamente auténoma na realizacdo efetiva da didlise, procedendo a
mesma enquanto o doente dorme (Figura 10). Antes de cada tratamento, reconhece as
instrucdes especificas da terapia prescrita (volumes de infusdo, nimero total de ciclos, tempo
de permanéncia da solucdo na cavidade peritoneal, etc.) e age de acordo com o plano dialitico.
Dadas as caracteristicas, é um tratamento com dura¢io média de 8 a 10 horas (DIAZ, et al,
2006).
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Figura 10 - llustracao da técnica de DPA. Acesso: http://www.diaverum.com/pt-PT/Tratamento/Tipos-
de-tratamento/Dialise-peritoneal-automatica/

O Transplante Renal - “E uma técnica terapéutica da insuficiéncia renal crénica” (DGS,
2011/2012) que consiste na realizacdo de uma cirurgia, na qual um rim saudavel de um dador
(vivo ou cadaver) é colocado na pessoa (recetor) com IRCT. O tempo de espera é variavel e segue
rigorosos critérios de seriacdo e compatibilidade entre dador e recetor (Nunes, 2010).
Considera-se um tratamento e ndo uma cural!

Qual o contexto de sobrevida do doente com IRCT?

Com os avangos cientificos e tecnoldgicos, o doente em dialise tem hoje em dia uma melhor
tolerancia aos tratamentos, no entanto, também é sabido que a sua sobrevida depende muito
da idade e co-morbilidades associadas.

Com o aumento da longevidade da populacdo e consequente prevaléncia de doencas
cronicas, também na area nefrologica a presenca alargada de uma populacdo idosa é algo
indiscutivel. Falamos de doentes tendencialmente mais dependentes, com multiplas patologias,
sujeitos a uma maior pluralidade de sintomas, com risco acrescido de complica¢des associadas
a didlise e por isso mesmo, por ordem logica, é possivel que tenham uma perspetiva de vida
mais curta (Rodrigues, 2010).

Mas, por outro lado, varios outros fatores favorecem a sobrevida dos doentes renais, entre
eles, um seguimento nefroldgico prévio, o controlo adequado das complica¢des da urémia antes
da fase de didlise e a propria consciéncia do doente face ao seu processo de doenca. A
motivacdo, a educacido do individuo e o seu sentido de compromisso, sdo todos contributos
importantes ao sucesso de um plano integrado de substituicdo renal (Rodrigues, 2010).

E quando a didlise ja nao traz qualidade de vida? Qual a op¢ao?

No curso de doenga e aproximando-se de uma fase terminal, é espectavel que o desgaste
infligido ao doente seja cada vez maior, levando ao aumento das morbilidades, das
complicagcdes associadas e exigindo ponderacdo sobre as terapéuticas e tratamentos
instituidos.

Perante uma exposi¢do sobre o tema “Tratamento conservador da DRC estddio 5”, realizada
por quatro profissionais da area nefrolégica no Encontro Renal de 2013, Melo (2013, p.8)
absorveu exatamente esta ideia, apurando pelas opinides, que quando a dialise ja ndo interfere
substancialmente na qualidade de vida do doente e/ou o tratamento conservador é tido como
op¢do, é importante apostar em bases de apoio estruturadas, que respondam ao descontrolo
de sintomas, ao sofrimento do doente e as suas expectativas para essa fase da sua vida. Neste
contexto, os quatro palestrantes, Canziani, Ponce, Branco e Claro (2013) ndo s6 defendem a

importancia de uma atitude paliativa, como ddo enfase a articulacdo entre os cuidados
nefrolégicos, o apoio domiciliario e os cuidados de satde primarios, chamando ainda a atencdo
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para o beneficio da interveng¢io precoce de uma equipa de CP na qualidade de fim de vida do
doente renal cronico.

Dos elementos da equipa multidisciplinar que idealmente deveriam intervir no apoio ao
doente renal cronico e sua familia, sdo referidos na mesma sessdo, o médico, o enfermeiro de
cuidados (gerais/paliativos), o assistente social e o nutricionista, como elementos de grande
influéncia e destaque (Melo, 2013).

6.2. A filosofia paliativa e a pratica clinica nefroldgica: uma
articulacao cada vez mais reconhecida e necessaria

Ao contrario do que acontece na maioria das doengas cronicas e progressivas, em que 0
conceito de doente terminal sugere a possibilidade de morte préxima, inevitavel e previsivel, ja
percebemos, que quando se fala em doente renal crénico terminal o progndstico podera ndo
ser o melhor, mas também ndo implica obrigatoriamente uma sobrevida curta.

Efetivamente, com o aperfeicoamento das terapias dialiticas e medicamentosas, muito se
tem evoluido no sentido de manter a autonomia e qualidade de vida do insuficiente renal
crénico, no entanto, pelas caracteristicas da doenca, pelo seu carater debilitante e pela
dependéncia dos tratamentos (conservador, hemodialise ou didlise peritoneal), pode dizer-se
que a IRC, é desde ha muito, considerada por diversos autores como uma das doengas crénicas
que maior desgaste causa a pessoa doente e seus cuidadores.

Pela minha pratica profissional, percebo em muitos doentes e suas familias, que a realizacdo
de um tratamento dialitico ou mesmo conservador, é visto apenas como um intervalo entre a
vida e a mortel Um compasso de espera, pautado pelo medo dos tratamentos, pelas
complicacdes, o cansaco face a uma rotina limitada, o desdanimo a cada “perda” e a incerteza do
futuro. Nos pacientes mais jovens, acresce ainda a ansia de quem espera todos os dias por um
transplante renal e deposita nessa ideia a possibilidade de retomar uma vida longa, livre e feliz.

Pelo exposto, lidar com doentes renais cronicos, nem sempre se revela uma tarefa facil,
exigindo dos prestadores de cuidados uma grande capacidade empatica, de relacdo e de
comunicacdo, transmitindo a ideia de que “ainda que ndo se possa curar, sempre é possivel
cuidar” (Krause, 2012, p.18), confortar, aliviar o sofrimento e promover uma vida com
qualidade. Embora falemos de premissas, tanto da filosofia paliativa como da pratica clinica
nefrolégica, no final, o ideal seria uma intervencao terapéutica conjunta de ambas as areas: “Los
expertos en MP deberian trabajar en equipo con los nefrélogos para proveer los mejores cuidados
y calidad de vida al paciente y su familia” (Leiva-Santos, et al., 2012, p.21).

Na mesma linha de pensamento e a através de uma revisio integrativa de artigos sobre os
CP na pessoa com DRC, também Luz et al, (2013, p.78) sugere que os “CP podem e devem ser
oferecidos concomitantemente a cuidados curativos/restaurativos, pois ndo sdo excludentes para
a prevencdo e tratamento do sofrimento de pacientes e seus familiares” - algo que os autores
desta pesquisa consideram ainda uma pratica muito negligenciada na nefrologia atual.

Mas afinal, qual o contributo dos CP perante o doente renal crénico terminal?

Leiva-Santos, et al., (2012, p.20-21) responde de forma simples: “En el caso de las
enfermedades crénicas incurables el objetivo del tratamiento es mejorar o preservar la funcién
evitando asi una muerte prematura. (...) Su objetivo primario no es prolongar la supervivencia,
sino conseguir la mds alta calidad de vida para el paciente y su familia” Operacionalizando o
mesmo propésito, Luz, et al, (2013, p.79) acrescenta ainda, que através de uma avaliagdo global
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das necessidades do individuo, os CP conseguem oferecer ao doente renal créonico “(...) o
conforto e o alivio necessdrio, procurando atenuar ou minimizar os efeitos decorrentes de uma
situagdo fisioldgica desfavordvel, originada por um quadro patolégico que ndo responde mais a
intervengdes terapéuticas curativas”.

Efetivamente, o confronto com o diagnéstico de uma DRC, nomeadamente em fase
avancada, acrescido a necessidade de dialise como forma de manutencao da qualidade de vida,
constitui sempre uma ma noticia. Assim, habitualmente percecionada pelo doente como uma
ameaca e perda de sentido da vida, a criacdo de uma relacdo de ajuda com o mesmo pode
contribuir ndo sé para a aceitacdo desta informacao, como também favorecer a sua autonomia
quer na gestdo do processo de doenca, como nas tomadas de decisdo. (Leiva-Santos, et al., 2012;
Luz, etal, 2013).

Tal como ja foi referido, quer na filosofia dos CP como no cuidado Nefrolégico, e
nomeadamente quando se fala em terapias de substituicdo da funcdo renal, é essencial assistir
o doente com base nos quatro principios fundamentais da bioética moderna: nao maleficéncia,
justica, beneficéncia e autonomia - pois como refere Leiva-Santos, et al., (2012, p.22) “no todo
lo técnicamente posible es éticamente admisible”. Ou seja, em todo o processo de doenca e
nomeadamente numa fase terminal, € importante ponderar o risco e o beneficio de todas as
intervengdes, evitando agredir o doente na sua dignidade e preservando sempre que possivel
a sua autonomia (capacidade de decisdo, valores, desejos, projetos de vida...).

Um dilema ético muito frequente na pratica nefrolégica, prende-se com a decisdo de iniciar
ou ndo dialise, ou entdo com a sua manutencio ou suspensao face a determinado contexto
clinico. Efetivamente, sdo sempre decisdes de grande impacto na percecdo dos profissionais de
saude, no entanto, para Rodrigues (2010), a melhor decisdo sera aquela que pondera o
beneficio do tratamento face a perspetiva de tempo e qualidade de vida do doente. Algo que
segundo a autora, nem sempre é bem ponderado, admitindo-se muitos doentes em didlise que
acabam por sofrer os incomodos e riscos do tratamento com elevada mortalidade a curto prazo.

Nestes casos, e considerando a particularidade de cada situagdo, uma discussdo conduzida
primeiramente dentro da equipa e posteriormente com o doente e/ou familia, podera favorecer
o processo de decisdo, dando aos dltimos a oportunidade de manifestar a sua vontade de forma
antecipada, livre e esclarecida (Luz, et al., 2013).

Mas entdo, em que momento os CP deverao entrar na vida do doente renal crénico
terminal?

Felizmente, a ideia de oferecer cuidados paliativos apenas na fase final da vida ja esta
atualmente a ser ultrapassa. Assim, e porque é importante atenuar o sofrimento do individuo
desde uma fase inicial de doenca, Luz, et al, (2013) foca a importancia da intervencdo dos CP
ocorrer o mais precocemente possivel, de preferéncia mesmo apés o diagnoéstico. Isto, permite
ao doente beneficiar de um continuum de cuidados, onde as terapias que pretendem atrasar a
progressdo da doeng¢a se unem aos CP, procurando melhorar o controlo sintomatico, a
qualidade de vida e a propria sobrevida do doente. Qutro aspeto a reter, € que os CP ndo sé
oferecem um importante sistema de apoio para auxiliar as familias na adaptacdo ao processo
de doencga, como também dao ajuda na preparagdo para o luto, algo que comeg¢a nao no
momento da morte, mas sim muito mais cedo (Moreira, 2006).

78



Relatério de Pratica Clinica

“0 Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

Podemos dizer, que a dicotomia “cuidados curativos/cuidados paliativos” tende a
esbater-se junto dos doentes crénicos?

Efetivamente, os CP sdo cada vez mais uma constante nos nossos servigos de sadde, pois
quando a cura ndo existe... eles sdo o préprio objetivo (Moreira, 2006). Além disso, é imperativo
que coloquemos cada vez mais humanidade no cuidado que dedicamos ao doente renal créonico
terminal, bem como a todos os outros doentes crénicos, algo que passa grandemente pela
unido, formacgdo e treino dos profissionais de satide nesta matéria.

A figura que se segue (Figura 11), resume de certo modo os principais aspetos tratados
neste capitulo e traduz de forma simples aquela que deveria ser a base de atuacdo perante
alguém a quem se diagnostica uma doenga renal crénica avang¢ada.

Cuidados Nefrologicos + Cuidados Paliativos = Abordagem Holistica do Doente
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Figura 11 - Sugestdo de modelo de atuacdo perante um diagnostico de IRCT: Elaborado a partir de
“Modelo propuesto para la aplicacion de cuidados de soporte renal y cuidados paliativos renales”
(Leiva-Santos, J. et al., 2012, p. 23).

Como forma de finalizar este capitulo, e independentemente do modelo de atuacido que
possa ser adotado frente ao doente renal cronico terminal e sua familia, é importante recordar
que "o sofrimento somente é intolerdvel quando ninguém cuida" (Saunders, 1980 citado por
Pessini, 2002, p. 63), pelo que cabe a equipa de cuidados a importante tarefa de prevenir ou
reduzir esse sofrimento.

Doente e familia, carecem de um apoio estruturado, assente numa relacdo de ajuda, na
construcao de uma atitude positiva e no direito a viver com dignidade. Deve ser-lhes permitida
a expressao de emogdes, validados os seus sentimentos e ajudados na construcdo de uma
esperanca realista. E importante que aceitem o contexto da sua realidade e compreendam que
entre o nascer e o morrer, estd um caminho que se chama “vida” e que merece ser percorrido
em pleno... até ao fim.
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PARTE IV - PROJETO DE INTERVENGAO

De acordo com os objetivos deste mestrado, o aluno devera ser capaz de demonstrar
competéncias na implementacdo de um plano assistencial de qualidade a pessoa com doenca
cronica, avancada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social de pertenga, maximizando
a sua qualidade de vida e diminuindo o seu sofrimento. Uma atua¢do que devera estar em
conformidade com a filosofia dos cuidados paliativos e onde colaboracao interdisciplinar deve
estar valorizada.

Assim, uma vez demonstrada a minha experiéncia e aprendizagem junto de uma equipa
vocacionada para os cuidados paliativos (Parte I e II) e exposto o beneficio que este tipo de
cuidados pode adquirir junto dos doentes com IRCT (Parte III), populacao alvo do meu trabalho
didrio como enfermeira num Servico de Nefrologia/Didlise, utilizo a IV Parte deste relatdrio
para descrever todos os contornos do projeto de intervencao que delineei e implementei na
unidade onde desempenho fun¢des. Uma intervencao onde os resultados obtidos refletem nao
s6 as minhas competéncias assisténcias, mas também o meu empenho em disseminar a
filosofia dos CP na pratica clinica nefrologica.

7. Contextualizacao do projeto de intervencéao
7.1. Destinatarios da intervencao

Ao longo deste relatério de pratica clinica, percebe-se que o diagnéstico de uma doenga
cronica, neste caso de faléncia renal, pode ter no individuo um impacto extremamente
profundo. Os sintomas da doenca, a sua evolucdo, a dependéncia dos tratamentos e todo um
conjunto de alteracdes e limitagdes impostas pela mesma, obrigam o doente nio s6 a adaptar-
se a um novo estilo de vida, como também induzem a uma série de alteracdes biopsicossociais
que podem interferir significativamente quer na sua qualidade de vida como na da sua familia
(Martins & Cesarino, 2005). A dificuldade em manter o emprego, as restricdes alimentares, a
diminuicdo das atividades sociais, as dificuldades de comunica¢do na familia, a preocupacao
com os mais jovens, com o casamento, com o desejo sexual, a procriacdo, a alteracdo da
autoimagem, da autoestima e das expectativas de sobrevivéncia, sdo apenas alguns exemplos
de alteragdes e limitagdes de grande impacto na vida destes individuos e seus familiares (Higa,
2008; Thomas & Alchieri, 2005; Resende, 2007; Ramos, et al., 2008).

7

Efetivamente, sendo o ser humano um ser social e sendo verdade que tudo é mais
suportavel quando estamos perto daqueles que amamos, também é verdade que aquilo que nos
afeta a n6s acaba sempre por se refletir naqueles que nos rodeiam. Dai, a importancia do
cuidado a familia/cuidador informal do doente com IRCT, também ele avido de apoio,
informacao e medidas de educacao que o ajudem a cuidar do doente com responsabilidade.

Atualmente, quer pelas politicas de saide, quer pelas necessidades e consciéncia social, a
atividade de cuidar em casa tem adquirido uma nova proporgdo. A confirmar, vem Aradjo e
Leitdo (2012, p.77), dizendo que “durante os tiltimos anos a assisténcia aos pacientes cronicos
tem privilegiado o modelo domiciliar, favorecendo sua permanéncia no nicleo familiar e
determinando maior investimento de tempo e responsabilidade do cuidador”.

No entanto, também é do conhecimento geral, que a atividade de cuidar em casa pode nao
ser tarefa facil e nela intervém diversas condigdes e circunstancias. Assim, ndo sé pela minha
experiéncia profissional, mas também por tudo o que aprendi com a ECCI-OD, percebo que o
desgaste fisico e emocional a que estdo sujeitos os cuidadores informais (familiares, amigos,
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vizinhos, etc.), os coloca bastante vulneraveis ao aparecimento de sobrecarga, podendo surgir
repercussoes quer na area pessoal do cuidador, como no bem-estar do doente e na prépria
qualidade dos cuidados prestados.

Por tudo isto, o CI, como membro ativo da equipa de cuidados, merece ver reconhecido todo
o seu trabalho e dedicacdo. Cada vez mais, é importante que exista uma consciéncia social sobre
o valor do seu papel, que se zele pelo seu bem-estar, pelas suas necessidades, prioridades e
capacidade para cuidar. Como refere Fonseca e Rebelo (2010), o CI deve ser alvo de uma
comunicacdo efetiva, ativo na discussdo dos planos terapéuticos, envolvido nos cuidados,
esclarecido nas suas davidas, preparado para a morte e apoiado no luto.

Sendo a maior parte da minha atuacdo de enfermagem junto do doente renal crénico em
didlise peritoneal, e atendendo a importancia da familia e outros significativos em todo o seu
percurso de doenca e processo de tratamento, decidi investir todos os meus conhecimentos e
competéncias adquiridas neste mestrado, em prol de um projeto de intervencdo dedicado aos
“cuidadores informais” dos doentes dependentes desta modalidade dialitica.

7.2. Area de intervencédo

“0 mundo sé admira o sacrificio com espetdculo, porque ignora

o valor do sacrificio escondido e silencioso (...) ”

Josemaria Escriva

Como terei a oportunidade de demonstrar ao longo deste capitulo, ao falar de Cl na area da

DP, refiro-me a alguém que faz muito mais do que intervir na prestacdo de cuidados, falo de

uma “mao amiga”, sempre estendida, que apoia e agarra o doente a vida! Falo de um tipo de

intervencdo que ndo se prende exclusivamente com a idade do doente ou o seu nivel de

dependéncia, mas também com a cumplicidade entre doente e cuidador, com o amor que os

une, com o respeito, a amizade, a necessidade de estar perto e de poder partilhar todos os
pormenores de uma nova realidade de vida.

No entanto, pela minha vivéncia junto destes doentes e seus cuidadores
informais/familiares, percebo que, se por um lado a presencga dos dltimos se torna fundamental
a viabilidade do tratamento em domicilio, por outro, a complexidade que envolve as
modalidades de DP, o contexto de morbilidades do doente e o acréscimo de rotinas diarias a
vida destes cuidadores, podem ser ndo s6 sinénimo de grande sobrecarga, como também de
desequilibrio no sistema e estrutura familiar.

Neste sentido, e atendendo a que muitas vezes apenas um dos membros da familia se
responsabiliza pelos cuidados inerentes ao doente, incluindo a realizacdo do tratamento de
didlise, é fundamental que a equipa de saide procure conhecer todo o panorama familiar e
caracteristicas do CI, direcionando a sua intervencdo em prol do bem-estar de todos os
envolvidos, estimulando o apoio mutuo e a utilizacdo de todos os recursos disponiveis, internos
e externos (Wright & Leahey, 2012).

Assim, por todas as suas caracteristicas, pela nobreza do seu papel e pelo facto de acreditar
nos beneficios da DP, é fundamental que se invista neste Cl, que se identifiquem as suas
necessidades, recursos, crencas e habilidades. Que se lhe demonstre que apesar das
dificuldades, é possivel cuidar com qualidade de vida (QV) e satisfacdo pessoal.

Pelo exposto, foi minha proposta, no dmbito deste mestrado, a implementa¢cdo de um
projeto de intervencdo, intitulado “O Cuidador Informal do Doente em Didlise Peritoneal:
Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitagdo”. Um trabalho
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desenvolvido no ambito da Unidade de Dialise Peritoneal onde exerco funcoes, que foi do
conhecimento de toda a equipa multidisciplinar e que teve como lema: “Formar bem, para
cuidar melhor”.

7.3. Objetivos da intervencao

“E imperativo que o pessoal prestador de cuidados aprenda a

tornar visivel o trabalho invisivel e a justificar o seu objectivo.”

Colliére (2003)

Na minha rotina com doentes de DP, fui observando de forma empirica, que os seus

cuidadores informais se sujeitavam frequentemente a uma série de dificuldades que, embora

inerentes ao processo de cuidar, acabavam por ter forte repercussao no seu contexto pessoal
(fisico, emocional, social, financeiro...).

Assim, num contributo para a melhoria da qualidade em satide e procurando ajudar a
quebrar algumas lacunas na assisténcia a este grupo de cuidadores, a minha intervencao teve
como objetivo geral a avaliacdo do nivel e tipo de sobrecarga dos cuidadores informais dos
doentes acompanhados na unidade de DP onde desempenho fungdes, reconhecendo ndo sé as
suas dificuldades e fatores de vulnerabilidade, mas também as suas forcgas, crencas e
habilidades no enfrentamento das dificuldades. Posteriormente e no seguimento dos
resultados obtidos, estipulei como objetivo secundario aimplementacao de planos de educagio
e capacitacdo que respondessem de forma eficaz as reais necessidades destes cuidadores,
reduzindo ou evitando a sua sobrecarga face a tarefa de cuidar.

Diante do exposto e atendendo a que a estabilidade e vivéncia diaria destes cuidadores
depende em grande medida da dedicacdo e empenho da equipa de satde, tentei ainda obter
um reflexo da eficacia desse mesmo trabalho, nomeadamente no que refere ao corpo de
enfermagem, cuja atuacdo se permeia pela educacdo e treino de habilidades.

7.4. Fundamentacdo tematica e pertinéncia da intervencao

Se o diagndstico de uma insuficiéncia renal crénica ja por si, impde ao doente a consciéncia
de determinados ajustes quotidianos, com o avancar da doenca e a necessidade de uma terapia
dialitica, outros ajustes, com maior repercussao, sao habitualmente experienciados pelo doente
e seus significativos, causando-lhes grande ansiedade e preocupacdo (Thomas, 2005).

Neste contexto, e focado nas dificuldades que se impoem a este grupo de doentes cronicos,
Ramos (2008, p.73) fala-nos sobre as “graves mudancas na vida social, no trabalho, nos hdbitos
alimentares e na vida sexual, que acarretam alteragdes na sua integridade fisica e emocional. A
doenca representa prejuizo corporal e limitagées, pois, em geral, hd afastamento do paciente de
seu grupo social, de seu lazer e, as vezes, da prépria familia. Diante da doenga, o individuo sente-
se ameagado, inseguro, por saber que sua vida vai ser modificada por causa do tratamento.
Portanto, ocorre desorganizagdo no seu senso de identidade (valores, ideais e crengas) e na
imagem corporal pelas alteragdes orgdnicas resultantes da doenga, o que traz consequéncias a
qualidade de vida’.

Do convivio didrio com este grupo de doentes, seus familiares e seus cuidadores, tenho
presente, que numa fase inicial, o maior entrave a aceitacdo do diagnéstico passa grandemente
por um estigma social que coloca os insuficientes renais crénicos terminais na “cadeira da
morte”! Frases como: “Mais vale morrer jd! Isto ndo é viver! Tanto sofrimento para qué? A minha
vida jd ndo tem sentido!” - exprimem frequentemente o desdnimo de quem associa a sua
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sobrevivéncia a dependéncia de um tratamento longo, exigente e muitas vezes debilitante. A
revolta, a descrenca e o medo, sdo outros sentimentos muito tipicos desta vivéncia.

Pelo exposto, o apoio dos outros, a compreensao de si proprio e a aceitagdo de uma vida
com restricoes, torna-se fundamental para que o doente se reabilite psicologicamente do
impacto do diagnoéstico, reaprenda a viver com as suas consequéncias (biopsicossociais) e
perceba que ainda pode ser “livre”... embora dentro de determinados limites.

A verdade, é que por todas as necessidades que podem estar envolvidas, a atividade de
cuidar destes doentes ndo se afigura tarefa facil, exigindo da equipa de sadde e cuidadores
informais uma grande sensibilidade, capacidade empatica, de comunicacdo e de cooperacdo na
pratica assistencial. Implica descortinar qual o peso que toda a problematica adquire na vida
do individuo, qual o significado atribuido pelo mesmo a doenga, aos tratamentos e encontrar
estratégias que o ajudem a fazer frente as dificuldades (Ramos, 2008).

Posso assegurar, que mediante as exigéncias de uma IRCT, as suas consequéncias tanto
afetam o individuo doente, como podem alterar significativamente a qualidade de vida das
pessoas proximas. Dai, a necessidade de apoiar os cuidadores informais destes doentes,
ajudando-os a enfrentar as intempéries de vida didria e fazendo-os acreditar que é possivel
mobilizar forcas que os ajudem a desempenhar o seu papel e a conviver de forma saudavel com
a dialise peritoneal em casa.

Dando seguimento ao tema e para que se percebam determinadas ideias, a clarificacao de
alguns conceitos pode surgir fundamental. Assim, comegando pelo termo “cuidador”, este pode
ser definido como “toda a pessoa que assume como fungdo a assisténcia a uma outra pessoa que,
por razdes tipologicamente diferenciadas, foi atingida por uma incapacidade, de grau varidvel,
que ndo lhe permite cumprir, sem ajuda de outro (s), todos os atos necessdrios a sua existéncia
enquanto ser humano” (Oliveira et al., 2007, citado por Alves, 2015, p.13). Daqui, partimos para
o termo “cuidado informal”, que Figueiredo (2007) traduz como uma “atividade tipicamente
prestada por familiares ou amigos chegados a uma pessoa que jd ndo consegue gerir todos os
aspetos da vida didria e cuidados pessoais’.

Posto isto, é importante reconhecer que o cuidador informal do doente em DP pode ter
caracteristicas muito especiais e embora o seu papel comece muitas vezes ténue aos olhos dos
profissionais de sadde, sabe-se que constitui um apoio fundamental para estes individuos,
ajudando-os a aceitar uma nova condi¢ao de vida, confortando-os nos momentos de desalento
e intervindo no processo de cuidar mediante as suas necessidades. Se ao doente dependente
lhe possibilita a permanéncia em casa com cuidados de qualidade e usufruto de uma terapia
dialitica eficaz, ao doente independente, acresce um incentivo fundamental a manutencio da
sua autonomia, do seu papel laboral, familiar, social e dentro da equipa de cuidados, atuando
como gestor principal quer no processo de doenga, como no plano terapéutico.

No entanto, s6 uma vez trabalhado este papel, é que o Cl toma muitas vezes consciéncia das
reais dificuldades inerentes ao mesmo, confrontando-se com duvidas e inquietacdes que
agravam significativamente quando se trata de uma situagdo imposta, sem alternativa de
escolha e muitas vezes moral e culturalmente sugerida pela prépria sociedade (Andrade, 2009;
Martins, 2006). Por este motivo, assumir a responsabilidade de cuidar de alguém, é algo que
deve ser feito de forma muito consciente, pois sendo uma atividade frequentemente assumida
por uma so pessoa, além de exigir diversas adaptagdes fisicas, sociais, cognitivas e emocionais
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(Cupertino, Aldwin & Oliveira, 2006), pode revelar-se num desafio extremamente dificil e
desgastante.

Assim, se entendermos “Sobrecarga” como um excesso de trabalho (Porto Editora, ed. Lit,,
2003-2013), a partir do momento em que o doente inicia tratamento de DP em domicilio, o CI
pode realmente assumir um vasto conjunto de fung¢des. Pode ser simplesmente alguém que
sabemos estar perto, que disponibiliza uma ajuda pontual, que escuta e cuida de pormenores
da vida diaria do doente (confecdo da alimentacdo, lidas domésticas...), ou pode ser aquela
pessoa que assume total responsabilidade de cuidar do outro, num horéario ininterrupto, sem
limite de tempo” (Imaginario, 2008).

Da diversidade de tarefas que este CI pode acumular, salientam-se: apoio nos cuidados de
higiene e conforto; acompanhamento do doente as consultas médicas e exames; vigilancia na
alimentacdo e ingestdo hidrica; administracio de medicacdo (inclusive por via intra-
peritoneal); avaliacdo das caracteristicas do orificio do cateter de DP; realizacdo do penso
orificio; execugdo do tratamento dialitico (DPA ou DPCA); vigilancia das caracteristicas do
efluente peritoneal drenado; controle dos volumes de ultrafiltracdo e diurese; registo didrio do
peso corporal; avaliacdo de sinais vitais e ainda a tarefa de se articular com a equipa de saude,
fornecendo e recebendo diversos tipos de informag¢do (Rodrigues, 2010; Ribeiro, Marques,
Kusumota & Ribeiro, 2009).

Tudo isto, associado as rotinas pessoais e responsabilidades laborais do cuidador pode,
segundo Imagindario (2008), “produzir uma sobrecarga intensa que acaba por comprometer a
satide, a vida social, a relagdo com os outros membros da familia, o lazer, a disponibilidade
financeira, a rotina doméstica, o desempenho profissional e intimeros outros aspetos da vida
familiar e pessoal. Assim, além de cuidar do doente, é importante cuidar do seu cuidador,
estando atento a sinais e sintomas que possam sugerir a sua exaustdo (fisica, psicologica e
emocional) (Beildo, 2013). Sinais de cansaco, desespero, depressao, isolamento, negligéncia no
autocuidado, na autoestima, afastamento das rotinas laborais, familiares, das atividades sociais,
religiosas e o receio no futuro, sdo apenas alguns aspetos sugestivos de sobrecarga do CI, e para
os quais a equipa de satde deve dedicar especial atengao

Para varios autores, é ainda consensual falar de sobrecarga objetiva e subjetiva. Martins
(2003), reforca muito bem esta distingdo, remetendo a primeira para acontecimentos
percecionados pelos cuidadores e diretamente associados ao desempenho desse papel, como
por exemplo: restricdo de tempo, gastos econémicos, maior esforco fisico e alteragdes no bem-
estar fisico, psicoldgico, social e econémico - e a segunda, remete-se aos sentimentos e atitudes
face as tarefas e atividades desenvolvidas no processo de cuidar. Resumindo, a primeira esta
mais associada as tarefas cuidativas e a segunda as caracteristicas do cuidador.

No entanto, para Araujo (2009), embora o CI se possa envolver de sentimentos ambiguos
e consequéncias negativas, também se reveste de aspetos positivos e gratificantes,
possibilitando o fortalecimento de relacoes, as reconciliacoes, a partilha de emocées, medos,
preocupacoes e até as despedidas.

Como ja percebemos, o cuidador informal constitui cada vez mais um pilar fundamental no
processo de cuidar e dada a expressividade do seu papel no apoio ao doente em didlise
peritoneal, ressaltam intimeras dificuldades, que impedidas de resolu¢do, poderao acorrer a
uma elevado risco de sobrecarga deste individuo. Assim, faz todo o sentido que nos aproxime-
mos deste grupo de cuidadores, que conhecamos um pouco mais da sua experiéncia, dos seus
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sentimentos face a responsabilidade de cuidar, principais fatores de sobrecarga, repercussoes
sofridas na sua vida didria e ainda, que os ajudemos a fazer uso dos recursos/meios de apoio
de que dispdem na sua comunidade.

Foi neste sentido, que desenvolvi o meu projeto de intervencdo, tendo por base nado s6 a
minha experiéncia profissional, mas também a realizacdo de uma revisido sistematica da
literatura dirigida ao tema: “O Insuficiente Renal Crénico em Didlise Peritoneal: percecdo de
sobrecarga no cuidar domicilidrio e suas implicagées na qualidade de vida do cuidador informal”
(Apéndice E) - um trabalho minucioso, que foi de encontro a minha percecao pessoal e que me
permitiu fundamentar de forma mais pormenorizada todos os achados inerentes a esta
tematica.

De seguida, centrei-me na investigacdo e andlise de resultados inerentes a populacdo em
estudo. Explorei a evidéncia de sobrecarga na sua atividade de cuidar, isolei as principais
dimensdes afetadas, os principais fatores de influéncia e por fim, procurei orientar medidas de
apoio e capacitacdo que respondessem as necessidades e lhes facilitassem o desempenho do
seu papel.

Por ser merecedor de uma atencdo singular por parte de toda a equipa de cuidados, o
CI/familiar na area da DP, sera por assim dizer, a personagem principal da IV Parte deste
relatério académico.

8. Metodologia do estudo que antecedeu a intervencao

“O conhecimento é a tomada de consciéncia de um mundo vivido pelo

homem. E uma atividade transformadora da realidade”.

Barros (1990, citado por Gomides, 2002, p.2)

Ao longo dos tempos, o homem tem procurado desenvolver potencialidades e métodos que

lhe permitam um melhor conhecimento do mundo que o rodeia (Martins, 1994). Tendo como

principal propdsito a evolucio e disseminacdo do saber cientifico, tem procurado apoiar-se na

logica e na razdo para alcangar a veracidade dos factos e fundamentar com seguranca a
importancia da sua intervenc¢do na gestdo de determinados fenémenos.

No entanto, como diz Balandier (s.d., p.362), “A curiosidade cientifica parece mais perigosa
ao tomar por objecto o Homem, do que ao pretender descobrir as leis da Natureza” - com isto
quer dizer, que a busca pelo conhecimento humano e seus comportamentos, exige ndo s6 uma
grande ponderag¢do, como uma minuciosa andlise, evitando ferir suscetibilidades e a criagdo de
falsas expectativas na sociedade.

Também na area da saliide e nomeadamente no que respeita a formagio dos profissionais,
o investimento na producdo de conhecimento cientifico melhora ndo s6 o nivel de saude da
populacdo, como permite encontrar no mercado laboral profissionais mais criticos, reflexivos,
criativos e competentes nas suas intervengoes.

Procurando incluir-me nesta tipologia de profissionais e objetivando a aquisi¢cdo de dados
que me permitissem, num futuro préximo, contribuir para a reducio da vivéncia de sobrecarga
dos cuidadores informais em estudo, comeco por apresentar neste capitulo o enquadramento
metodoldgico da minha investigacao, explicando e descrevendo todas as etapas inerentes a sua
realizacdo.
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8.1. Problematica/orientacdo para a investigacao

A promog¢do do bem-estar dos cuidadores informais de doentes crénicos, a prevencdo da
sua sobrecarga e das crises na sua vida (familiar, laboral, social...), merecem toda a atengao e
dedicacdo por parte dos profissionais de saide, pois deles depende o cuidado aos doentes a
Seu cargo e a sua permanéncia na comunidade de pertenca.

Reconhecendo a importancia que o CI pode adquirir na vida do doente que realiza DP
domicilidria, bem como o peso da responsabilidade e consequéncias inerentes a este papel,
tomei como objetivo central deste meu projeto académico melhorar, enquanto enfermeira de
DP, a assisténcia aos cuidadores informais dos doentes seguidos na unidade de DP onde
desempenho fungoes.

Assim, com foco na reducdo da sua sobrecarga, um primeiro reconhecimento do contexto
fenomenoldgico vivenciado pelo grupo em estudo e posterior identificacdo dos elementos mais
sobrecarregados, serviu de base a implementacao de planos de educacao e capacitacdo que
respondessem+- as suas necessidades.

8.2. Questdes de partida para a investigacao

Para um melhor conhecimento dos cuidadores informais dos doentes de DP seguidos no
Servico Nefrologia da ULS, foram formuladas algumas questdes que serviram de ponto de
partida para a investigacdo:

- A acdo de cuidar de um doente em didlise peritoneal domicilidria tem implicacdes de
sobrecarga para o seu cuidador informal?

- Existirdo fatores de maior ou menor influéncia na sobrecarga dos cuidadores informais
dos doentes em DP?

- Da amostra em estudo, quais os cuidadores com maior média global de sobrecarga?
- Existe algum cuidador que se destaque em areas isoladas de sobrecarga?

- No total do grupo, quais as dimensdes de sobrecarga mais afetadas?

8.3. Objetivos do estudo
Objetivos Principais

e Analisar o contexto de sobrecarga nos cuidadores informais dos doentes em DP,
seguidos no Servico de Nefrologia da ULS em questao;

e Identificar os cuidadores informais que apresentem maior Média Global de Sobrecarga
(MGS) ou que por algum motivo se destaquem numa area especifica de sobrecarga (fisica,
social, emocional, financeira...)

Objetivos Especificos

Os objetivos principais serdo operacionalizados através dos seguintes objetivos especificos:

e Conhecer as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores informais, bem como o
meio fisico onde decorre a prestacdo de cuidados aos doentes que realizam DP em domicilio;

e Identificar a presenca, ou auséncia, de mediadores externos a acao de cuidar
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e Avaliar a dependéncia de cada um dos doentes alvo de cuidados, utilizando para esse
efeito a Escala de Dependéncia Rapida e Global, cuja apresentacdo e explicacdo se encontra no
apeéndice [;

e Avaliar a sobrecarga (fisica, emocional, social, financeira...) dos cuidadores informais
dos doentes de DP, acompanhados na unidade de cuidados em questao, fazendo uso e analise
dos dados obtidos através da aplicacio do QASCI (32 itens/7 dimensdes), instrumento
apresentado no apéndice I.

e Identificar os fatores e/ou caracteristicas (sexo; idade; estado civil; situacao laboral;
relacdo de parentesco; tempo como cuidador; n? de horas a cuidar; grau de dependéncia do
doente; técnica de DP, etc.) que possam interferir com a média de sobrecarga global encontrada
nos referidos cuidadores informais;

0 esquema que se segue, resume as principais bases tematicas em estudo e que podem
estar na base da sobrecarga do CI dos doente em DP (Figura 12).

- Meio fisico/
contexto onde
decorre a
prestacdo de

-Caracteristicas cuidados

sociodemograficas

dos CI Sobrecarga

. + do Cuidador

-Caracteristicas aforal do

dos doentes/
técnica de DP - Mediadores Docnge gm DP
externos a agao
de
cuidar/Apoio

ao cuidador

Figura 12 - Fatores de influéncia na sobrecarga do Cl do doente em dialise peritoneal.

8.4. Tipo de estudo

Em consonancia com os objetivos tracados, a abordagem metodolégica deste estudo foi
orientada para uma analise descritiva simples. Ou seja, um estudo observacional, baseado na
observacdo da realidade e que pretende apenas analisar um determinado evento ou
acontecimento no contexto de vida de um grupo ou populacio, neste caso o evento de
sobrecarga.

Dado o reduzido numero de elementos da amostra, trata-se de um estudo sem extensao de
significado, pois sendo muito pequena e de fraca aleatorizagdo, ndo existiu qualquer pretensdo
de generalizar resultados a outros grupos semelhantes.

8.5. Populacao em estudo

A populagdo em estudo, diz respeito a cuidadores informais de doentes adultos (> 18 anos)
com diagnéstico de IRCT, em programa regular de DP domiciliaria e que sdo acompanhados na
Unidade de Didlise Peritoneal do Servico de Nefrologia da ULS.

Uma unidade de saude, que geograficamente, da assisténcia a todos os doentes de DP
residentes numa regido do Interior do Pais e que manifestam de forma livre e esclarecida ser
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essa a sua vontade. Falamos de uma area geografica tendencialmente envelhecida, com cerca
de 383 995 habitantes, uma densidade populacional de 29,1 hab/km? e distribuida
maioritariamente pelas cidades e vilas que compdem a regido (INE, 2011).

8.6. Selecao da amostra

Critérios de Inclusio

e Cuidadores informais de doentes adultos, dependentes da modalidade de DP em
domicilio e seguidos na Unidade de DP da ULS entre Janeiro e Julho de 2014;

e (Cuidadores informais, coabitantes ou nao com os seus doentes, que
independentemente do grau de dependéncia dos mesmos, intervenham na prestacdo de
cuidados (total ou parcialmente)

Critérios de Exclusdo

e Cuidadores informais que ndo cumpram os critérios de inclusao;

e Cuidadores informais de doentes de DP, seguidos na ULS, que tenham sofrido a perda
do individuo cuidado imediatamente antes do periodo de colheita de dados.

Na selecdo da amostra e atendendo ao periodo de tempo definido para colheita de dados e
desenvolvimento do projeto de intervengao, a referida unidade de DP dispunha de um total de
26 doentes a seu cargo, contando que apenas 12 desses doentes possuiam CI.

Assim, ndo tendo ocorrido o falecimento de nenhum dos doentes com cuidador e atendendo
a que os 12 cuidadores informais existentes, além de cumprirem todos os critérios de inclusao,
também aceitaram participar nesta investigacdo, a amostragem selecionada acaba por
corresponder ao “universo” em estudo. Falo de uma amostra de conveniéncia e acidental,
representativa da vivéncia de sobrecarga de uma determinada populacdo cuja selecdo foi
intencional, heterogénea e nao probabilistica, pois de acordo com Fortin (1999), a
probabilidade de cada de um dos elementos em participar no estudo nao era igual.

8.7. Procedimentos éticos e legais

Segundo Fortin (1999), a “ética coloca prolemas particulares aos investigadores decorrentes
das exigéncias morais, que em certas situacdes, podem entrar em conflito com o rigor da
investigacdo’ Assim, procurando respeitar os limites legais e morais exigidos num estudo desta
natureza, foram efetuados os seguintes procedimentos:

- Comunicada a inten¢do do projeto ao Diretor Clinico do Servigo de Nefrologia da ULS,
obtendo por escrito o seu consentimento e colaboragdo a data de: 17/02/2014 (Apéndice F);

- Solicitado parecer a Comissdo de Etica da ULS e pedida autorizacdo ao Concelho de
Administracdo da referida Unidade Local de Satde para aplicacdo de instrumentos de colheita
de dados/implementacdo do projeto de intervencao junto da amostra populacional escolhida.
Obtido parecer favoravel a 3-6-2014 (Apéndice G);

- Salvaguardados os aspetos éticos relativamente aos participantes no estudo (cuidadores
informais), facultando aos mesmos, antes da colheita de dados, um documento explicativo
sobre os objetivos da investigacdo, a opg¢do voluntaria de participar no projeto e a
confidencialidade no tratamento de dados. Além disso, e porque na avaliacao do fenémeno de
sobrecarga se mostrou pertinente a recolha de alguns dados relativos a caracterizagdo do
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individuo alvo de cuidados, o consentimento do ultimo ou seu representante legal, foi de igual
modo solicitado no mesmo documento. (Apéndice H).

8.8. Material especifico de colheita de dados

Por forma a efetuar um correto diagndstico das necessidades e repercussdes que a agao
cuidativa pode induzir sobre os elementos em estudo, a escolha dos instrumentos de colheita
de dados constituiu um pormenor de grande importancia, pois foi necessario ter em conta ndo
s6 os objetivos do estudo em si, mas também toda a abrangéncia do projeto de intervencao.
Neste contexto, foram selecionados e implementados os seguintes instrumentos de recolha de
dados:

e Questiondrio Sociodemogridfico ao CI (Apéndice I - Parte I);

e Questiondrio de Sobrecarga do CI - utilizagdo do QASCI (Martins, Ribeiro & Garrett,
2003), com instrucdes de preenchimento (Apéndice I - Parte II);

e Questiondrio de caracterizagdo do doente em DP - inclui Escala MDA (Mini
Dependance Assessement) ou Escala de Avaliacdo de Dependéncia Rapida e Global (traducdo
portuguesa) (Benhamou, s.d.), com instru¢des de preenchimento (Apéndice I - Parte III).

8.8.1. Questionario sociodemografico do Cl

0O questionario sociodemografico facultado ao grupo de cuidadores em estudo, foi de
autoria pessoal e objetivou a recolha de um conjunto de dados considerados pertinentes
dentro dos objetivos da investigacdo e dos resultados encontrados da revisdo de literatura.
Nele se incluem questdes sobre: género; idade; estado civil; habilitacdes literarias; situagao
profissional; relacdo com a pessoa cuidada; duracdo do papel de cuidador; nimero médio de
horas na prestacdo de cuidados; coabitagdo entre doente e cuidador; espago geografico onde
decorre a prestacdo de cuidados; existéncia de colaboradores na a¢do de cuidar e apoio social
domiciliario.

E de salientar, que todos estes dados correspondem a variaveis independentes e que na sua
analise foram operacionalizadas em escalas nominais.

8.8.2. Questionario de avaliacdo de sobrecarga do Cl (QASCI)

Para avaliar a sobrecarga fisica, emocional e social dos cuidadores informais, foi utilizado
0 QASCI, um questionario de Martins, Ribeiro e Garrett (2003). Um questionario construido e
validado no nosso pais, que apresentou uma consisténcia interna e validade bastante aceitaveis
(ibidem). Construido inicialmente para avaliar as caracteristicas de cuidadores informais de
doentes com sequelas de Acidente Vascular Cerebral (AVC), tem sido entretanto extensivel a
avaliacdo da sobrecarga de outros cuidadores informais de doentes crénicos.

Segundo Martins (2006), o evento de sobrecarga constitui um processo complexo e
multifatorial, requerendo uma avaliagdo criteriosa de todos os mecanismos envolvidos. Além
disso, e porque falamos da possibilidade de extensas correlagcdes entre fatores e aspetos da
vida do cuidador, a autora em questdo aponta trés grandes dominios de manifestacdo de
sobrecarga: fisico, emocional e social.

Neste contexto, falamos de um instrumento de avaliagdo da sobrecarga, composto por 32
itens e cuja avaliacdo é feita através de uma escala ordinal de frequéncias que variade 1 a 5,
sendo que: 1 “Nido/Nunca”, 2 “Raramente”, 3 “As vezes”, 4 “Quase sempre” e 5 “Sempre”. A
resposta ao mesmo deve em conta a vivéncia do cuidador nas quatro semanas anteriores.
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Pelo agrupamento de itens, o questionario integra 7 dimensdes: 12 Sobrecarga emocional
(4 itens); 23-Implicagbes na vida pessoal (11 itens); 32- Sobrecarga financeira (2 itens); 42-
Reacgdes a exigéncias (5 itens); 52-Mecanismos de eficdcia e controlo (3itens); 62-Suporte
familiar (2 itens) e 72-Satisfagcdo com o papel e o familiar (5 itens). Explicando um pouco de cada
uma das subescalas, podemos dizer o seguinte:

- “Sobrecarga emocional”: Permite compreender o efeito da acdo cuidativa sobre o lado
emocional do CI. Existéncia de sentimentos negativos no cuidador, presenca de conflitos
internos, cansaco, esgotamento psicolégico e até vontade de fugir da situagdo em que se
encontra.

- “Implicacdes na vida pessoal”: Facilita uma visdo das repercussodes sentidas pelo
cuidador face a atividade de cuidar, como cansago/esforg¢o fisico, alteracdo do seu préprio
estado de sadde, reducdo do tempo disponivel para si préprio, alteragdo do convivio social, a
sensacao de estar preso e a imprevisibilidade de planos futuros.

- “Sobrecarga financeira”: Clarifica as incertezas e implicacdes econémicas que o assumir
deste papel pode ter atingido, ou ndo, na vida do cuidador informal.

- “Reagées as exigéncias”: Traduz dados relativamente a possibilidade de existirem
sentimentos negativos, sensacao de falta de privacidade, situacdes de manipulacio por parte
do doente, vivéncia de situa¢des ofensivas e até constrangedoras por parte do cuidador.

“Mecanismos de eficdcia e controlo”: Permite perceber em que medida o CI desenvolveu
estratégias e capacidades que lhe facilitem o cumprimento de todas as suas tarefas diarias.

- “Suporte familiar”: Da uma percec¢do do apoio e reconhecimento que o cuidador informal
podera receber dos restantes elementos da familia (préximos e afastados).

- “Satisfacdo com o papel e com o familiar”: Traduz aspetos relacionados com a
proximidade entre doente e cuidador, sentimentos e emogdes positivas, nivel de autoestima do
cuidador e grau de satisfagdo com o seu papel.

Apresentadas as subescalas, torna-se pertinente clarificar, que todas elas sdo passiveis de
uma avaliacdo independente e por isso mesmo, de grande utilidade neste estudo, permitindo
identificar e posteriormente intervir na reducao da sobrecarga, através de uma acdo direta as
dimensdes afetadas. Assim, e clarificando desde ja o critério utilizado na sua interpretacao,
para as primeiras 4 dimensdes ou subescalas, quanto maior a cotagao dos seus itens, maior a
sugestdo de sobrecarga. Enquanto que, nas ultimas 3 dimensoes, sendo os itens direcionados
para aspetos positivos na dindmica do estudo, as suas pontuagdes sdo tratadas de forma
invertida, para que os valores mais altos continuem a corresponder a uma maior sobrecarga.

No entanto, é de esclarecer, que sendo este um estudo que objetiva acima de tudo a
sinalizacdo de cuidadores informais que possam beneficiar de uma intervencao de capacita¢do
no que respeita a reducao da sua sobrecarga face a tarefa de cuidar, a analise dos resultados do
QASCI baseou-se essencialmente no score médio de respostas obtidas por dimensdo de
sobrecarga e por questionario. A equagdo que se segue traduz o modo como se obtiveram estes
dados por dimensdo de sobrecarga:

Y. do valor de cada item integrante da dimensio
N? total de itens que compdem a mesma dimensado

= Valor Médio de Sobrecarga na Dimensao (score: 1 a5)

Do somatorio de resultados obtidos para cada uma das 7 dimensdes, procurou ainda obter-
se um score global de sobrecarga por CI, algo traduzido na equacdo que se segue:
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Y. dos valores de sobrecarga das 7 dimensdes
32 Itens que constituem o QASCI

= Valor Médio de Sobrecarga Gobal (score:1a5)

8.8.3. Questionario de caracterizacdao do doente em DP/escala de MDA

Um questionario estruturado para recolha dos seguintes dados: idade, género e grau de
dependéncia da pessoa cuidada - tendo sido utilizada a Escala MDA (Mini Dependance
Assessement) para avaliacdo deste ultimo aspeto.

A Escala MDA, também conhecida como Escala de Avaliagdo de Dependéncia Rdpida e Global,
foi da autoria de Benhamou (s.d., citado por Santos, 2005) e objetiva uma avalia¢do rapida e
global do nivel de dependéncia de uma pessoa doente.

A escala encontra-se dividida em 4 tipos de atividades (corporais, sensoriais, locomotoras
e mentais), cada uma delas constituida por 3 critérios de avaliacdo (subactividades) e que por
sua vez devem ser caracterizados numa escala ordinal entre 0 e 2, correspondendo: 0 -
independéncia; 1 - dependéncia parcial e 2 - dependéncia total da ajuda humana.

Para cada uma das 4 atividades, sera obtido um subtotal entre 0 e 6 valores, sendo que a
pontuacdo correspondente ao grau de dependéncia global do utente advird da soma desses 4
subtotais: 0 - dependéncia nula; 1 a 7 - dependéncia ligeira; 8 a 14 - dependéncia moderada;
15 a 19 - dependéncia severa; 20 a 24 - dependéncia muito severa.

Trata-se de uma escala facilmente aplicavel, de rapido preenchimento (menos de 15
minutos) (Santos, 2005) e sem necessidade de recurso a qualquer guia de utiliza¢ao, pois a sua
simplicidade assim o permite.

8.9. Variaveis com influéncia no fenomeno de sobrecarga

Segundo Fortin (2009), ao falar de variaveis, falamos de caracteristicas ou qualidades que,
variando com os inquiridos e/ou com os objetivos dos estudos, podem assumir diferentes
valores. No entanto, ndo sendo este um estudo correlacional, a apresentacdo de variaveis
pretende apenas sustentar a descricdo de uma situacdo vivenciada pelo grupo em andlise, ou
seja, remete para aspetos de caracterizacao, com possibilidade de relagio entre si e que ajudam
a explorar e a explicar o referido fenémeno de sobrecarga.

Assim, partindo de uma investigacdo descritiva e com caracter observacional, as varidveis
que se seguem foram identificadas como fatores influentes na sobrecarga fisica, emocional e
social do grupo em estudo (Figura 13)

e Variavel Dependente

- Sobrecarga global do CI (fisica, emocional e social).

e Variaveis Independentes

- Variaveis de caracterizacdo sociodemografica do Cl: sexo; idade; estado civil; habilitacoes
literarias; situacdo profissional; geografia residencial; relacdo e coabitacao com o doente;

- Variaveis de caracterizacdo da atividade cuidativa: duracao do papel de cuidador e tempo
médio diario despendido na prestacdo de cuidados;

- Variaveis de caracterizacio de mediadores extrinsecos: ajuda de outros prestadores
informais de cuidados e existéncia de apoio social domiciliario.

- Variaveis de caracterizacdo do doente em DP: idade, sexo, modalidade de DP e grau de
dependéncia.
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Figura 13 - Fatores influentes na sobrecarga fisica, emocional e social do grupo em estudo

8.10. Procedimento de recolha de dados

De acordo com os pedidos de autorizacdo, enviados a Direcdo Clinica do Servico de
Nefrologia/Dialise e ao Conselho de Administra¢do da ULS, para a aplicagdo dos instrumentos
de avaliacdo e colheita de dados, previa-se a recolha dos mesmos no prazo alargado entre
Fevereiro e Junho de 2014. No entanto, por um atraso circunstancial a obtencao dessa mesma
autorizacdo, recebida apenas a 3 de Junho de 2014, todos os questionarios acabaram por ser
efetuados durante esse mesmo més.

Assim, porque estdvamos perante uma investigacdo com vista a uma futura intervengao e
porque a proximidade ao grupo de cuidadores se fazia sentir importante ao estabelecimento
de uma boa relacdo de ajuda, todos os questionarios foram preenchidos em contexto de visita
domicilidria, mediante prévia autorizacdo telefénica dos cuidadores e a sua manifestacdo de
vontade em participar no estudo. Os dados foram recolhidos por meio de entrevistas
individuais, com autorizacdo por escrito de todos os envolvidos e leitura antecipada de todos
os aspetos inerentes aos questionarios aplicados, o que facilitou bastante a compreensdo dos
mesmos.

Em média, e porque se tratava de uma entrevista com foco em aspetos de grande
sensibilidade na vida dos individuos em estudo, cada entrevista demorou cerca de 45 minutos,
exigindo grande empatia e agilidade na condu¢do da mesma.

8.11. Tratamento de dados

Segundo Fortin (2009, p.410), a andlise descritiva de dados é “o processo pelo qual o
investigador resume um conjunto de dados brutos com a ajuda de testes estatisticos’.

Assim, uma vez operacionalizados os conceitos (variaveis) resultantes das questdes de
investigacdo e aplicados os instrumentos de avaliagdo, organizaram-se os dados brutos por
niveis de medida (nominal, ordinal, de intervalos, etc.) e todo o seu tratamento foi efetuado a
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partir do programa informatico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences), na versao 22
para o Windows.

Nao pretendendo este estudo obter conclusdes ou inferéncias no que refere a grupos
semelhantes de cuidadores informais, colocam-se de lado os coeficientes de correlagdo e
aposta-se essencialmente na estatistica descritiva para sistematizacdo da informacao. Trata-se
de uma etapa que visa essencialmente descrever as caracteristicas de sobrecarga de um
determinado grupo de individuos e responder as questdes de investigacao.

Os dados, sdo apresentados sob a forma da quadros e/ou graficos, utilizando frequéncias
absolutas (n?), relativas (%) e em alguns casos as médias comparativas face a determinados
fatores ou variaveis de caracterizacdo (uma independente e outra dependente). Isto significa,
que além da apresentacao dos fatores de caracterizagiao da amostra, tornou-se ainda pertinente
a analise de algumas associagdes, bem como a sua influéncia na sobrecarga global dos
cuidadores informais.

Relativamente ao QASCI e tomando-o como principal instrumento de avaliacdo de
sobrecarga do grupo em estudo, considerou-se ainda pertinente auferir a consisténcia interna
desta escala, ou seja, o grau pelos quais os itens dentro de um grupo sdo homogéneos e
coerentes em conteddo. Para isso, utilizou-se a parametrizacdo dos dados introduzidos no
programa SPSS e aplicou-se coeficiente de fidedignidade Alfa de Cronbach, que variando entre
0 e 1, quanto mais perto de 1 maior a consisténcia interna da escala.

9. Resultados

Este capitulo, tem por finalidade a apresentacio, analise e discussdo dos resultados obtidos
nas primeiras etapas da investigacao.

Um trabalho minucioso, resultante da observag¢do da realidade, do processo de colheita de
dados e da submissao destes a um tratamento estatistico, o que possibilitou ndo s6 um melhor
conhecimento dos elementos em estudo, como do proprio fenémeno de “sobrecarga”.

Sem duvida, uma fase exigente, carente de “uma reflexdo intensa e um exame profundo de
todo o processo de investigacdo” (Fortin, 2009, p.477). Uma etapa obstinada pela busca de
evidéncia que suportasse as questdes de partida, que permitisse uma comparacdo com o
referencial tedrico ja existente.

Sem querer tirar quaisquer conclusdes ou inferéncias no que refere a grupos semelhantes
de cuidadores informais e, porque falamos de um trabalho que integra a 12 parte de um projeto
de intervencao, é importante salientar, que dentro da diversidade de aspetos e correlacdes que
se poderiam analisar num estudo desta natureza, foi necessario afunilar a busca de resultados
em funcdo da 22 parte do projeto, ou seja, a planificagio e implementacdo de planos de
capacitacao que ajudassem os cuidadores mais sobrecarregados, ndo sé a reduzir o evento, mas
também a desempenhar o seu papel de forma resiliente, com a maior satisfagdo possivel.

De certo modo, um estudo de visio seletiva, que pela existéncia de um conhecimento prévio,
embora superficial da amostra, ajudou a completar nio s6 o diagndstico de sobrecarga de uma
populacdo de “conveniéncia”, como também ajudou a perceber o “mundo” de implicacdes que
podem estar por de tras deste fen6meno.
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9.1. Apresentacao, analise e discussao de resultados

Recordando algumas questdes e objetivos inicialmente tracados para este estudo, a
apresentacdo, analise e discussdo de dados que se segue, procura efetivamente dar uma visao
prespectiva daquele que podera ser o contexto de vida dos cuidadores informais presentes na
amostra em estudo. Objetiva comprovar que a atividade de cuidar em casa nem sempre é uma
tarefa facil, demonstra a existéncia de diferentes fatores que poderdo concorrer
simultaneamente ao evento de sobrecarga e dd ainda uma ideia de quais destes fatores poderao
ter um peso mais significativo na vida do CI.

Além disso, espera-se com estes resultados, suscitar a reflexdo dos leitores, em especial dos
profissionais de saude que desenvolvem diariamente um trabalho de maior proximidade com
o cuidador informal do doente em didlise peritoneal, para que transportem na sua mente
impulsos de mudanga e consigam prestar uma melhor assisténcia a estes grupos populacionais.

Como ja referido, trata-se indiscutivelmente de um trabalho minucioso, resultante da
observacao da realidade e para que seja compreendido com clareza, é importante ter em conta
alguns aspetos da sua concecdo:

2- Nao objetiva estender conclusdes ou inferéncias no que refere a grupos semelhantes de
cuidadores informais. Caracteriza especificamente uma populacdo de conveniéncia e as
implicagdes que a tarefa de cuidar trouxe a sua vida;

2- Dentro da diversidade de aspetos e relagdes que se poderiam analisar num estudo desta
natureza, traduz uma busca de resultados afunilada em fun¢do da 22 parte do projeto de
intervencao e utiliza o referencial teérico existente, bem como os relatos dos entrevistados e a
experiéncia da investigadora, por forma a justificar alguns achados;

2 - Reconhece o peso multifatorial por detras de um evento de sobrecarga e justifica a
influéncia de determinados fatores e caracteristicas na vivéncia e percecdo dessa situacao.
Resultados que dispensaram um estudo de correlacdo e que emergiram de uma simples analise
de relacdo entre a variavel dependente (Sobrecarga Global ou Total do QASCI) e as variaveis
independentes (idade, sexo, estado civil, n? de horas a cuidar, etc.). Ou seja, o valor médio
resultante desta associa¢do traduz, de certo modo, a influéncia das variaveis independentes
sobre a dependente.

2. Privilegia as representa¢des graficas de resultados, que realgadas por breves descri¢cdes
narrativas, nao s6 consideram os dados em detalhe, como realgam o essencial do seu contetido
e a sua implicacao no evento de sobrecarga.

9.1.1. Verificacdo da consisténcia interna da escala do QASCI

Porque a consisténcia de um questionario é peca fundamental no que confere a
confiabilidade dos dados de um estudo, apresentacio do coeficiente de consisténcia interna da
principal ferramenta de trabalho utilizada, o QASCI, surge agora com forte justificacdo nesta
fase da investigacdo. Falamos de um procedimento estatistico, baseado no coeficiente de
fidedignidade Alfa de Cronbach e que mede a correlacdo entre as respostas de um questionario
através da analise do perfil das respostas dadas pelos inquiridos. Por outras palavras, trata-se
de uma correlacdo média entre perguntas, cujo calculo é feito a partir da varidncia dos itens
individuais e da variancia da soma dos itens de cada pesquisador em todo o questionario (que
utilizem a mesma escala de medicao). (Hora, Monteiro & Arica, 2010; Ribeiro, 1999).
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Quanto a sua interpretacao, o referido coeficiente deve ser interpretado no intervalo entre
0 e 1, sendo que, quanto mais perto de 1, maior é a consisténcia interna da escala, ou seja, maior
ahomogeneidade de itens e a coeréncia da escala em termos de contetido. Valores negativos do
alfa traduzem escalas sem fiabilidade (Hora, Monteiro & Arica, 2010).

Ribeiro (1999) acrescenta ainda, que para se dizer que uma escala tem uma boa
consisténcia interna, o ideal é obter um o > 0.8, sendo no entanto aceitaveis valores de o > 0.6,
em escalas com reduzido niimero de itens.

No que refere ao QASCI, o valor de fiabilidade encontrado através do coeficiente de Alpha
Cronbach revela-nos existir uma boa fiabilidade (> 0,8). Resultado apresentado na tabela 1 e
conseguido através do tratamento de dados em SPSS.

Tabela 1 - llustracao do coeficiente a de Cronbach encontrado para o QASCI

Reability Statistics - QASCI
Cronbach's Alpha Cronbach's Alpha Based on N of Items
Standardized Items
0.805 0.825 32

Fonte: Elaboracao propria através do SPSS

9.1.2. Aspetos de caracterizacao sociodemografica dos cuidadores informais e
sua possivel influéncia no evento de sobrecarga

A sequéncia de tabelas e graficos que se segue, pretende retratar os cuidadores informais
quanto as suas caracteristicas sociodemograficas e incita a analise e interpretacdo de alguns
aspetos, nomeadamente no que respeita ao peso e influencia que alguns destes fatores poderao
adquirir na sobrecarga global dos cuidadores em estudo.

Sexo

Comegando pela tabela 2, verifica-se que estamos perante uma amostra de 12 elementos,
onde 100% da mesma corresponde a cuidadores informais do sexo feminino. Uma informacgao
harmonizada com outros estudos, que confirmam a prevaléncia das mulheres no papel de
cuidadoras de idosos, doentes cronicos ou outros individuos em situacao de dependéncia
(Ricarte, 2009; Fernandes, 2009; Ferreira, 2011; Belasco & Sesso 2002).

Tabela 2 - Distribuicao dos cuidadores informais por sexo

Sexo do Cuidador Frequéncia (n) Percentagem (%)
Masculino 0 0
Feminino 12 100,0

Segundo Fan et al, (2008), sdo efetivamente poucos os homens que se dedicam a este tipo
de papel. Uma situagdo que Vieira, Nobre, Bastos e Tavares (2012) explicam a luz dos padroes
culturais e sociais, que habitualmente atribuem a mulher a responsabilidade de cuidar do lar,
dos filhos e da satide dos elementos da familia.

Pelo exposto e ndo existindo a oportunidade de comparar a sobrecarga entre elementos
masculinos e femininos, poderemos afirmar que o fator “sexo” nio representa um bom preditor
de sobrecarga nesta investigacdo. O mesmo talvez ndo acontecesse, se estivéssemos perante
um grupo misto de cuidadores (masculinos e femininos).
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Idade

Passando a andlise etaria da populacdo e reconhecendo entre o grupo de cuidadoras uma
idade minima de 42 anos e uma maxima de 77 anos, o agrupamento de idades por classes veio
facilitar a sua caracterizagdo. A verificar pela tabela 3, existem apenas 2 cuidadoras com idade
<50 anos, o que nos leva a dizer que estamos perante um grupo de mulheres adultas, que tende
para uma idade média avang¢ada. Um grupo onde 83.3% das inquiridas tém uma idade >50
anos, sendo a maior frequéncia encontrada no intervalo entre os 50 e 0s 59 anos (n=4). Falamos
de valores que entram em acordo com as referéncias de outros autores, como por exemplo
Figueiredo (2007) que, na sua analise de perfil do CI, aponta a faixa etaria dos 45 - 60 anos
como a de maior tendéncia para este papel.

Tabela 3 - Distribuicao das cuidadoras informais por grupo etario

Idade do Cuidador Frequéncia (n) Percentagem (%)
40 a 49 anos 2 16,7
50 a 59 anos 4 33,3
60 a 69 anos 3 25
70 a 79 anos 3 25
Total 12 100

Resultados igualmente partilhados por Pereira (2011) e Karsch (2003), cujos estudos
apontam param uma tendéncia etaria de cuidadores acima dos 50 - 60 anos de idade. Uma
situacdo preocupante, pois o numero consideravel de cuidadores idosos sugere, ndo s6 um
maior risco de sobrecarga, como implicacdes diretas do evento na sua saude e qualidade de
vida (Marques, 2007; Pereira & Filgueiras, 2009).

A tabela 4, vislumbra o peso do fator “idade” na sobrecarga das cuidadoras em estudo.

Tabela 4 - TC entre grupo etario e a sobrecarga global dos cuidadores informais

Sobrecarga Global (Total do QASCI)
Idade do Cuidador Média Frequéncia (n) Desvio Padrao
40 a 49 anos 84,00 2 4,243
50 a 59 anos 77,50 4 13,229
60 a 69 anos 63,00 3 6,245
70 a 79 anos 71,00 3 12,767
Total 73,33 12 11,987

Dados que vao de encontro a informagao anterior, mas que na amostra em questio, também
alertam para o elevado nivel de sobrecarga dos cuidadores mais jovens. Ou seja, se para os
cuidadores mais idosos, a responsabilidade de cuidar somada as alteragdes do seu processo de
envelhecimento se traduz num maior risco de sobrecarga, para os cuidadores mais jovens, a
situacdo toma outros contornos. Falamos de um acumular de funcdes e tarefas, de execucio
continua, que cobrem nao s6 as necessidades do doente (higiene, alimentacdo, administracao
de medicacao, ...) como as exigéncias relacionadas com a casa, a familia e outras obrigacoes
sociais (Vieira, Nobre, Bastos & Tavares, 2012).
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Estado civil

Relativamente ao estado civil, a tabela 5 demonstra que as 12 cuidadoras eram casadas, o
que nos sugere um grupo de mulheres cujas responsabilidades ndo se esgotam na acdo de
cuidar.

Tabela 5- Distribuicao dos cuidadores informais por estado civil

Estado Civil do Cuidador Frequéncia (n) Percentagem (%)
Casado(a) 12 100,0

No entanto, tratando-se de uma caracteristica que corresponde a 100% da amostra e ndo
havendo termo de comparacdo com cuidadoras afetas a outros estados civis (solteiras, viivas
ou divorciadas), o fator “estado civil” ndo constituiu influéncia significativa no contexto deste
estudo.

Habilitacdes literarias

Explorando as “habilitacées literdrias” destas cuidadoras, observamos pela tabela 6, que
embora a maior percentagem (58,3%) tenha frequentado apenas o 12 Ciclo do Ensino Basico,
todas elas frequentaram a escola. Uma realidade, que embora livre da influéncia do
analfabetismo, mereceu toda a atencao face aos processos de capacitacdo a que foram sujeitas
(Capitulo 10).

Para Resta e Budd (2004), um fator de grande importancia no processo educativo em saude,
pois sugerem os autores, que o baixo nivel de educacdo dos cuidadores informais pode ter
implicacdes diretas no entendimento dos contetidos lecionados e comprometer a prestacdo de
cuidados. Uma ideia igualmente partilhada por Avsar (2013), que além de relacionar o baixo
nivel educacional com uma menor consciéncia das necessidades do doente, relaciona também
com limitacGes na expectativa, no planeamento e na propria execucdo dos cuidados em dialise
peritoneal.

Tabela 6 - Distribuicao dos cuidadores informais por Habilitacdes Literarias

Habilitagoes Literarias Frequéncia (n) | Percentagem (%)
Nio Frequentou a Escola 0 0
1.2 Ciclo do Ensino Basico (4.2Ano) 7 58,3
2.2 Ciclo do Ensino Basico (6.2Ano) 1 8,3
3.2 Ciclo do Ensino Basico (9.2Ano) 1 8,3
Ensino Secundario 1 8,3
Ensino Superior 2 16,7
Total 12 100,0

No entanto, procurando uma relagio entre o nivel literario e a vivéncia de sobrecarga da
amostra, a tabela 7 demonstra algo curioso, apresentando com maior sugestdo de sobrecarga
as cuidadoras informais que se posicionam em escaldes mais elevados de educacdo escolar.
Uma situacdo explicada por Gayomali, Sutherland e Finkelstein (2008), bem como por
Mollaoglu, Kayatas e Yurugen (2013), que relacionando o elevado nivel educacional com
maiores exigéncias no contexto profissional, social e familiar. Os referidos autores sugerem a
existéncia de uma sobreposicdo de papéis que, inevitavelmente, pode dificultar a gestdo e a
prestacdo de cuidados.
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Tabela 7 - TC entre habilitacoes literarias e sobrecarga global dos cuidadores informais

Sobrecarga Global (Total do QASCI)
Habilitagdes Literdrias Média | Frequéncia (n) | Desvio Padrdo

1.2 Ciclo do Ensino Basico (4.2Ano) 68,29 7 10,029
2.2 Ciclo do Ensino Basico (6.2Ano) | 81,00 1
3.2 Ciclo do Ensino Basico (9.2Ano) | 86,00 1

Ensino Secundario 88,00 1 .
Ensino Superior 73,50 2 19,092
Total 73,33 12 11,987

Situacao profissional

No grafico 1, observam-se informagdes relativas a profissdo das 12 cuidadoras, sendo de
notar, que apenas 16,7% destas mulheres sdo trabalhadoras ativas. Das restantes 83.3%, que
ndo exercem qualquer atividade profissional, hd a destacar, que a maior percentagem se
encontra em situacdo de reforma. Algo que acaba por fazer sentido, se procurarmos um
paralelismo com a tendéncia etaria encontrada no grupo.

Grafico 1 - Distribuicao dos cuidadores informais por situacao profissional
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Por estes dados, transparece a ideia de que, quando os cuidadores sdo laboralmente ativos,
o risco de acumulagao de papéis é maior e por conseguinte, também o risco de sobrecarga. No
entanto, a manuten¢ao do posto de trabalho constitui uma verdadeira necessidade para muitos
cuidadores, ndo s6 pelas despesas de saide com a pessoa doente, mas pela estabilidade
financeira de toda a familia (Ferreira, 2011). Uma situacdo nem sempre sustentavel em fases
mais avanc¢adas da doenga, pois tal como sugerem Hebert e Schulz (2006), com o aumento das
necessidades do doente e consequente envolvimento do cuidador, quase cerca de 20% dos
cuidadores acaba por se sentir obrigado a abandonar a atividade laboral.

Mas sera que o fator “situagdo profissional” sugere significado consistente na sobrecarga
global da amostra em estudo? A tabela 8 responde a esta questao.

Tabela 8 - TC entre situacao profissional e sobrecarga global dos cuidadores informais

Sobrecarga Global (Total do QASCI)
Situagdo Profissional Média Frequéncia (n) | Desvio Padrao
Empregado(a) a tempo inteiro 73,50 2 20,506
Reformado(a) / Pensionista 69,20 5 9,418
Doméstica 79,00 2 2,828
Desempregado 76,33 3 17,616
Total 73,33 12 11,987
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Face aos dados presentes na tabela 8, ndo se identifica grande influéncia da variavel
independente sobre a dependente (sobrecarga global). No entanto, parece que é na fase da
reforma que a tarefa de cuidar assume menor peso, ou seja, a partir dos 60 anos. Uma situagao,
que a luz da minha experiéncia pessoal junto de cuidadores nesta faixa etaria, se podera
associar a uma diminuicdo de responsabilidades familiares, sociais, laborais e por conseguinte
a uma maior disponibilidade e maturidade para cuidar.

Grau de parentesco

Falando agora sobre grau de parentesco, estudos nacionais e internacionais “apontam que
os cuidadores sdo, em uma hierarquia, as esposas, a filha mais velha ou a nora mais velha, e a
filha solteira ou vitva” (Diogo, Ceolim & Cintra, 2005, p.98). Para os autores, um papel cultural
e socialmente atribuido pelo cuidado aos filhos, marido, idosos e outros, que confere a mulher
uma “carreira de cuidado” (p.98).

Sobrepondo a informagdo a tabela 9, percebe-se também na amostra em estudo uma
elevada predominancia de conjuges cuidadores, neste caso 10 esposas. Uma situacdo que
Silveira, Caldas e Carneiro (2006), consideram maioritariamente suportada pela sensacdo de
responsabilidade face a um acordo assumido no altar... de um cuidar do outro!

Tabela 9 - Distribuicao dos cuidadores informais por relacao de parentesco com o doente

Parentesco do CI para com o Doente | Frequéncia (n) | Percentagem (%)
Conjuge 10 83,3
Filha 1 8,3
Qutra (Mae) 1 8,3
Total 12 100,0

No entanto, porque sdo maioritariamente as circunstancias da vida que chamam o CI a
intervir na prestacdo de cuidados, a que destacar mais dois tipos de parentesco neste grupo:
uma filha e uma mae cuidadoras. Quanto a primeira, encontramos 1 filha como principal
cuidadora da mae (tabela 10). Algo habitualmente decorrente do falecimento do conjuge, facto
percebido neste estudo ou da impossibilidade deste em continuar a cuidar. Uma tarefa
assumida por muitos filhos de forma altruista, mas por outros assente num sentimento de
dever e retribuicdo: “quando eram criangas, os pais cuidaram dos filhos e agora, quando os pais
estdo dependentes, chegou a hora dos filhos cuidarem dos pais, e esse sentimento perdura através
das geragdes” (Cattani & Girardon-Perlini, 2004 citado por Fonseca & Penna, 2008, p.1179).

Por fim, em relagdo a cuidadora materna, uma mulher que desde cedo recebeu no colo uma
filha com dependéncia (tabela 10), ha que refletir nas palavras de Almeida et al (2006, p.44)
quando se refere a maes de filhos com doengas cronicas: “Ser mde’, (...) envolve uma postura de
abnegagdo, uma necessidade de dedicagdo plena e constante durante as 24 horas do dia (...)".
Segundo a autora, uma “vivéncia impar e especial” (p.44), como também sdo os filhos!

Tabela 10 - TC entre relacao de parentesco dos cuidadores informais e sexo dos doentes

Parentesco do CI para Sexo do Doente Frequéncia (n)
com o Doente Feminino Masculino
Conjuge 0 10 10
Filha 1 1
Outra (Mae) 1 0 1
Total 2 10 12
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Mas afinal, terd o fator “parentesco” algum significado na sobrecarga global das 12
cuidadoras em questdo? Discutindo o assunto a luz da tabela 11, as variagdes de sobrecarga
ndo parecem ser muito afetadas pela relacdo de parentesco entre CI e doente. No entanto, da
amostra de cuidadoras, a Unica filha existente parece apresentar-se como o elemento mais
sobrecarregado. Depois, segue-se o grupo das esposas, onde os desvios padrao demonstram
pouca dispersdo de sobrecarga em relacio a média do mesmo grupo. Por ultimo, resta a
cuidadora materna, sobressaindo com a menor sugestdo de sobrecarga dentro da variavel
“parentesco”.

Tabela 11 - TC entre relacao de parentesco e sobrecarga global dos cuidadores informais

Parentesco do CI para Sobrecarga Global (Total do QASCI)
com o Doente Média Frequéncia (n) | Desvio Padrao
Conjuge 72,40 10 12,149
Filha 88,00 1
Outra (Mae) 68,00 1 .
Total 73,33 12 11,987

Coabitacao

Analisando a proximidade fisica a pessoa cuidada, resultados demonstram que 100% das
cuidadoras coabitam com o doente alvo de cuidados (Grafico 2). Neste estudo, uma realidade
ja anterior ao diagndstico da IRCT, possivelmente impulsionadora da aceitagao do papel de CI,
mas também tida por muitos como facilitadora da prestacdo de cuidados, da proximidade e
afetividade entre cuidador e doente (Sequeira, 2010).

Grafico 2 - Distribuicao da amostra por coabitacao entre Cl e doente

Esporadicamente
Nao

Sim

Coabitagdo

0% 50% 100%

Percentagem

Um fator que ndo sugere grande peso na caracterizacdo de sobrecarga dos elementos em
questdo, atendendo a que todos os doentes coabitam com o seu cuidador

Espaco geografico de habitacio

Relativamente ao local de residéncia, verifica-se pela tabela 12 igual percentagem de
cuidadores informais residentes na aldeia e na cidade (2x 41.7% = 83.4%), havendo depois
uma minoria que reside em vilas (16.7%).

No entanto, se pensarmos em termos globais, temos mais cuidadoras no meio rural (entre
aldeias e vilas) do que no meio urbano. Uma situacdo, que além de comprometer a
acessibilidade aos cuidados de sadde e a disponibilidade de meios/apoios ao cuidador, torna o
cuidar ainda mais pesado, pois dilui a tarefa apenas naqueles que sdo préximos (familiares,
vizinhos, ...) (Marzari & Girardon-Perlini, 2005).
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Tabela 12 - Distribuicado da amostra por espaco geografico de habitacao

Espaco Geografico de Habitacao Frequéncia (n) Percentagem (%)
Aldeia 5 41,7
Vila 2 16,7
Cidade 5 41,7
Total 12 100,0

Pelo exposto e sabendo de antemao que 100% dos doentes do estudo coabitam com as suas
cuidadoras, a tabela 13 sugere, que as cuidadoras informais residentes na cidade tendem a
apresentar um nivel de sobrecarga discretamente mais baixo do que as cuidadoras informais
que residem em vilas ou aldeias.

Tabela 13 - TC entre espaco geografico de habitacao e sobrecarga global dos cuidadores informais

Sobrecarga Global (Total do QASCI)
Espago Geografico de Habitago Média Frequéncia (n) | Desvio Padrao
Aldeia 75,00 5 12,227
Vila 83,50 2 3,536
Cidade 67,60 5 12,095
Total 73,33 12 11,987

9.1.3. Aspetos de caracterizacdao do contexto de prestacao de cuidados e sua
possivel influéncia no evento de sobrecarga

Duracio da prestacio de cuidados

Relativamente ao tempo de duracdo da prestacido de cuidados a um doente cronico, sabe-
se que o mesmo é variavel e inevitavelmente influenciado nao sé pelo grau de dependéncia do
doente e sua situagdo clinica, mas também pela natureza dos cuidados que vai exigindo ao
longo do tempo (Lage, 2007). Assim, pelos resultados da tabela 14 e do grafico 3, percebe-se
no grupo em anadlise a existéncia de individuos com muita experiéncia na arte de cuidar e outros
menos experientes. Ou seja, 41.7% ja prestavam cuidados ha cerca de 1 - 3 anos, outros 41.7%
apenas desempenhavam o seu papel ha menos de 12 meses e os restantes 16.6%, poderiamos
considera-los cuidadores veteranos, pois ha mais de 3 anos que carregam a responsabilidade
de cuidar.

Tabela 14 - Distribuicao da amostra por duracao da prestacao de cuidados

Duracao da Prestacdo de Cuidados | Frequéncia (n) | Percentagem (%)
Menos de 6 meses 3 25,0
De 6 a 12 meses 2 16,7
De 1 a 3 anos 5 41,7
De 3 a 5 anos 1 8,3
Mais de 5 anos 1 8,3
Total 12 100,0
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Grafico 3 - Distribuicao da amostra por duracao da prestacao de cuidados
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Um aspeto de caracterizagdo que ndo relne consenso entre os autores! Se para uns, o
aumento do tempo de duracao do cuidado é sugestivo de uma maior sobrecarga, para outros, a
experiéncia advinda de um cuidado prolongado ndo sé permite uma maior adaptacdo aos
eventos de stress, como torna o cuidador mais competente e o proprio cuidado menos penoso
(Lage, 2007).

Pelo exposto, e considerando agora a influéncia do tempo de duracao da prestacdo de
cuidados face a sobrecarga do grupo em investigacdo (tabela 15), percebe-se que sdo
efetivamente as cuidadoras menos experientes aquelas que denotam maior sobrecarga.

Tabela 15 - TC entre duracao da prestacao de cuidados e sobrecarga global dos cuidadores informais

Duracao da Prestagio Sobrecarga Global (Total do QASCI)
de Cuidados Média Frequéncia (n) | Desvio Padrao
Menos de 6 meses 76,33 3 17,616
De 6 a 12 meses 86,50 2 2,121
De 1 a 3 anos 68,40 5 10,040
De 3 a5 anos 68,00 1
Mais de 5 anos 68,00 1 .
Total 73,33 12 11,987

Sequeira (2010), foca a inexperiéncia, a expectativa do cuidado, os receios, medos e a
disponibilidade de tempo, como aspetos sobreponiveis aos resultados e a algumas palavras das
cuidadoras:

“Ainda ndo me habituei a este ritmo! Sdo muitas coisas para gerir”

“Gostava que o meu dia tivesse mais horas”

“Tenho sempre medo de nédo corresponder as necessidades dele”

“O tratamento é a minha principal preocupagdo. Tenho muito medo de errar!”

Concluimos portanto, que também neste estudo a antiguidade no papel de cuidador sugere
uma relacdo decrescente com o nivel de sobrecarga no cuidar.

Horas despendidas na prestacdo de cuidados

Quanto ao nimero de horas despendido pelo cuidador informal na prestagao de cuidados,
¢ importante ter presente que a frequéncia e intensidade das suas tarefas se relaciona
diretamente com a gravidade da situacgdo clinica e a natureza dos cuidados que a mesma exige
(Sequeira, 2010). Ou seja, o cuidador informal assume para com o doente um compromisso de
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flexibilidade (Tennstedt, Crawford e McKinlay, 1993) que lhe assegura a satisfacdo de
necessidades mediante trés categorias de apoio (Garcia, 2010, p.38): 1 - apoio material ou
instrumental (atividades de vida diaria que o doente ndo consegue realizar sozinho, como por
exemplo as técnicas de DP); 2 - apoio informativo ou estratégico (resolucdo de problemas ou
assuntos entre o doente e os recursos externos); e 3 - apoio emocional (envolve atitudes de
disponibilidade, apoio e suporte). Falamos de uma tarefa exigente, onde a falta de tempo
constitui uma preocupacdo constante e se ndo for bem gerida, podera trazer sérias implicacoes
na saude e na vida do cuidador.

Caracterizando a amostra de cuidadoras quanto a este aspeto, percebemos que 50% da
mesma despende de 4 a 6 horas na tarefa de cuidar, 41,6% refere utilizar menos de 4 horas e
apenas 8,3% gasta mais de 6 horas nesta atividade (Tabela 16/Gréafico 4). Uma situagdo que
comparada com outros estudos pode ndo parecer muito exacerbada, mas que em associacao
com outros aspetos de caracterizacdo dos cuidadores informais (idade, nivel educacional,
responsabilidades laborais, familiares, etc.) pode resultar numa elevada autopercecao de
sobrecarga no cuidador, deixando-o sem tempo para cuidar de si e para realizar atividades que
o satisfacam enquanto pessoa. Na opinido de alguns autores, uma situacdo que também pode
ser revertida ou minimizada com o apoio de uma rede de cuidados (formais e/ou informais)
(Santos, 2005; Moreira, 2006; Ricarte, 2009).

Tabela 16 - Distribuicao da amostra por N.° de horas despendidas na prestacao de cuidados

Horas Despendi-d asna Frequéncia (n) Percentagem (%)
Prestacao de Cuidados
De 1 a 2 horas/dia 1 8,3
De 2 a 4 horas/dia 4 33,3
De 4 a 6 horas/dia 6 50,0
Mais de 6 horas/dia 1 8,3
Total 12 100,0

Grafico 4 - Distribuicao da amostra por N.° de horas despendidas na prestacao de cuidados
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Passando agora a andlise de relacdo entre o fator “Horas Despendidas na Prestacdo de
Cuidados” e a tendéncia de sobrecarga global do grupo de cuidadoras em estudo, identifica-se
realmente uma possivel influéncia negativa do primeiro aspeto sobre o segundo, sendo neste
caso uma situagdo mais notdria nas cuidadoras que gastam entre 2 a 6 horas na prestacao de
cuidados (tabela 17).
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Tabela 17 - TC entre N.° de horas/dia despendidas na prestacao de cuidados
e a sobrecarga global dos cuidadores informais

Horas Despendidas na Sobrecarga Global (Total do QASCI)
Prestacao de Cuidados Média Frequéncia (n) | Desvio Padrao
De 1 a 2 horas/dia 59,00 1 .
De 2 a 4 horas/dia 73,25 4 15,196
De 4 a 6 horas/dia 76,67 6 10,838
Mais de 6 horas/dia 68,00 1 .
Total 73,33 12 11,987

9.1.4. Aspetos de caracterizacdo dos doentes alvo de cuidados e sua possivel
influéncia no evento de sobrecarga

Sexo

Perante a tabela 18, observamos que a maior percentagem de doentes em DP com CI sao,
nesta amostra, do sexo masculino (83,3%), ficando o sexo feminino em minoria (16,7%).

Tabela 18 - Distribuicao de doentes por sexo

Sexo do Doente

Frequéncia (n)

Percentagem (%)

Feminino 2 16,7
Masculino 10 83,3
Total 12 100,0

Mas serd mais penoso cuidar de homens ou de mulheres? Com uma amostragem tdo curta
de doentes e cuidadores, nio é efetivamente facil obter esta resposta. No entanto, porque nao
pretendemos estender conclusdes a outros grupos semelhantes, a tabela 19 ndo aponta o “sexo”
do doente como uma variavel de grande peso na sobrecarga destes cuidadores. Um desfecho
suportado por um baixo desvio padrdo ou por assim dizer, uma curta dispersao de resultados
face a ambos os sexos.

Tabela 19 - TC entre sexo dos doentes e sobrecarga global dos cuidadores informais

Sobrecarga Global (Total do QASCI)

Sexo dos Doentes Média Frequéncia (n) Desvio Padrdo
Feminino 78,00 2 14,142
Masculino 72,40 10 12,149

Total 73,33 12 11,987

Idade

Quanto a distribuicdo etaria dos doentes e por se tratar de uma amostra com reduzido
numero de elementos, bastou uma observacdo direta dos questionarios para perceber uma
variacdo de idades ainda significativa (entre 31 e 87 anos).

Reagrupando as idades por classes, percebeu-se que o grupo de maior expressao se situava
entre os 70 e 79 anos (n=5), seguindo-se depois o grupo entre 50 e 59 anos (n=4) e ficando
apenas uma minoria espalhada pelas restantes classes (Tabela 20).
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Tabela 20 - Distribuicao de doentes por grupo etario

Grupo Etario do Doente Frequéncia (n) Percentagem (%)
30 a 39 anos 1 8,3
50 a 59 anos 4 33,3
60 a 69 anos 1 8,3
70 a 79 anos 5 41,7
80 a 89 anos 1 8,3
Total 12 100,0

Assim, perante uma média de idades de 64,92 anos, estamos diante de resultados que
tendem para um grupo de doentes adultos, prestes a entrar numa das ultimas etapas do seu
ciclo da vida. Uma fase cada vez mais desfrutada pela populagdo portuguesa, mas onde a
maioria das pessoas comeca a experimentar alguma fragilidade e dependéncia. Como refere
Cattani e Girardon-Perlini (2004), uma situacao frequentemente associada a um processo de
degenerescéncia, decorrente de doengas crdénicas ou outras, que ao ameagar a integridade
fisica, social e econdémica do individuo, também lhe condiciona a capacidade de atender as suas
proprias necessidades. Dai, a importancia de ter por perto alguém que cuide, que dé apoio e
conforto nos momentos mais dificeis.

No caso dos doentes mais jovens, onde a transi¢do por um processo de doenca se faz
acompanhar frequentemente de grandes alteracdes em todos os ritmos de vida, outras
necessidades se elevam, nomeadamente a procura de uma estabilidade de vida diaria e o ajuste
de rotinas, que facilitando o dia-a-dia, também permitem um melhor usufruto do tempo de vida
(Cattani e Girardon-Perlini, 2004).

Quanto ao peso do fator “idade” (do doente) no estado de sobrecarga do cuidador, a tabela
21 esclarece, que o aumento da ultima pode ndo ser proporcional ao avancar da idade do
doente. No grupo em questao, figura-se inclusivamente que doentes na faixa etaria dos 50 - 59
anos, exigem mais do seu cuidador do que doentes entre os 70 - 79 anos. Por outro lado, e
porque é do senso comum que a “idade tudo tras”, nomeadamente maiores exigéncias no cuidar,
também é relevante focar, que enquanto percebemos uma menor sobrecarga no cuidado ao
doente mais jovem (30-39 anos), percebemos também, que é junto do doente mais idoso (80-
89 anos) que ela assume maiores proporgdes.

Tabela 21 - TC entre classe etaria dos doentes e sobrecarga global dos cuidadores informais

Classe Etiria dos Sobrecarga Global (Total do QASCI)
Doentes Média Frequéncia (n) | Desvio Padrdo
30 a 39 anos 68,00 1 .
50 a 59 anos 78,25 4 13,099
60 a 69 anos 77,00 1 .
70 a 79 anos 66,80 5 11,167
80 a 89 anos 88,00 1 .
Total 73,33 12 11,987
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Nivel de dependéncia

Discutindo sobre o nivel de dependéncia dos doentes, 0 mesmo foi obtido através do
preenchimento da Escala de Dependéncia Rapida e Global. Um valor que, cruzado com outros
dados ja conhecidos, facilita a caracterizacdo destes individuos com IRCT.

Pelas percentagens vigentes na tabela 22, percebemos que s6 existem dois niveis de
dependéncia no grupo: com “ligeiro” nivel de dependéncia temos 83,3% (1 mulher e 9 homens)
e com “moderado” nivel de dependéncia 16,7% (1 mulher e 1 homem). Uma informacgdo
complementada pela tabela 23 no que refere a distribuicao da caracteristica por sexo.

Tabela 22 - Distribuicao de doentes por niveis de dependéncia

Nivel de Dependéncia Frequéncia (n) Percentagem (%)
Global do Doente
Nulo 0 0
Ligeiro 10 83,3
Moderado 16,7
Severo 0
Muito Severo 0
Total 12 100,0

Tabela 23 - TC entre sexo dos doentes e nivel de dependéncia

Sexoldo Nivel de Dependéncia Global do Doente Total (n)
Doente Ligeiro Moderado
Feminino 1 1 2
Masculino 9 1 10
Total 10 2 12

No mesmo contexto e passando a tabela 24, percebe-se que apesar de ser a partir da faixa
dos 60 - 69 anos que encontramos mais doentes com necessidades de apoio (7 doentes), é
dificil estabelecer uma relacdo de proporcionalidade direta entre a idade e o grau de
dependéncia de um doente. Uma conclusdo também suportada por outros autores, como
Karsch (2003), e que nesta amostra de doentes em DP facilmente se comprova pelo
afastamento etario dos 2 doentes mais dependentes ou seja, com moderada dependéncia.

Tabela 24 - TC entre idade dos doentes e nivel de dependéncia

Nivel de Idade do Doente (Classes Etarias) o
Dependéncia | 30 -39 50-59 60 - 69 70-79 80-89 (n)
do Doente anos anos anos anos anos
Ligeiro 1 3 1 5 0 10
Moderado 0 1 0 0 1 2
Total 1 4 1 5 1 12

Pelo exposto, desengane-se quem pensa que o estado de dependéncia é um privilégio dos
mais idosos. Segundo Ribeiro e Pinto (2014), falamos de um evento de multicausalidade
(envelhecimento, doencas, acidentes, ...), que pode afetar varios dominios (motores, sensoriais
e cognitivos) e que ndo escolhe propriamente idades, apenas pessoas!
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Posto isto, em que medida o “nivel de dependéncia” dos doentes de DP podera afetar a
sobrecarga das suas cuidadoras? Respondendo com a tabela 25, sdo efetivamente os doentes
mais dependentes que parecem impor maior nivel de sobrecarga. Para Santos (2005), uma
variavel com forte relagdo ao nimero de tarefas do cuidador e que por isso mesmo lhe aumenta
a probabilidade de sobrecarga.

Tabela 25 - TC entre grau de dependéncia do doente e sobrecarga global dos cuidadores informais

Dependéncia Global Sobrecarga Global (Total do QASCI)
dos Doentes Média Frequéncia (n) | Desvio Padrdo
Ligeiro (1-7) 70,60 10 11,207
Moderado (8-14) 87,00 2 1,414
Total 73,33 12 11,987

Técnica de dialise peritoneal

Como se sabe, perante uma doenca sem alternativa de melhoras rapidas, a qualidade de
vida do doente renal passa significativamente pela realizacdo e adesdo a um tratamento
dialitico. Assim, e porque o estudo em questao focaliza doentes em didlise peritoneal, segue-se
a tabela 26, com a distribuicio do seu nimero por modalidade de DP (manual ou

automatizada).
Tabela 26 - Distribuicao de doentes por técnica de DP

Técnica de DP Frequéncia (n) Percentagem (%)
Manual (DPCA) 7 58,3
Automatizada (DPA) 5 41,7
Total 12 100,0

Falamos de dois tipos de técnicas, igualmente eficazes, mas cuja escolha conta
habitualmente com fatores de ordem clinica e pessoais, como por exemplo: o estilo de vida do
doente; o desejo de maior liberdade diurna; tipo de atividades laborais, familiares, sociais; o
grau de autonomia para realizacdo do tratamento; tipo de membrana peritoneal; fun¢do renal
residual e outros (Burkart, 2011).

Neste caso, e apesar de nao se verificar grande discrepancia na distribuicdo do nimero de
doentes por técnica de DP, percebemos que a percentagem de doentes que realiza DPCA
(58,3%) é ligeiramente superior a dos doentes em DPA (41,7%) (Tabela 26). Um resultado que
ndo se coaduna com nenhum fator especifico e que no grupo em questao sé se poderia justificar
caso a caso.

Sendo o tratamento de DP referido por Morton et al. (2012) e Fan et al. (2008) como fator
de stress na vida dos cuidadores, quais destes terdo maior sugestdo de sobrecarga? Aqueles que
cuidam de doentes em DPCA ou DPA?

Tabela 27 - TC entre técnicas de DP e sobrecarga global dos Cl

Sobrecarga Global (Total do QASCI)
Técnicas de DP Média Frequéncia (n) Desvio Padrao
Manual (DPCA) 70,00 7 13,140
Automatizada (DPA) 78,00 5 9,460
Total 73,33 12 11,987
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Ao contrario do que poderia ser previsto e embora a técnica de DPCA seja frequentemente
associada a um maior gasto de tempo a cuidar, percebe-se pelos resultados da tabela 27, que é
em relacdo aos doentes de DPA que se eleva ligeiramente a sobrecarga global das cuidadoras.
Dados pouco significativos face ao curto nimero de elementos em estudo e que neste caso, s6
tém justificagdo quando agregados a todos os outros fatores de vida diaria.

9.1.6. Aspetos de caracterizacdo dos mediadores extrinsecos a acao de cuidar
e sua possivel influéncia no evento de sobrecarga

Neste estudo, ao falar em mediadores extrinsecos a acdo de cuidar, falamos especificamente
de elementos de apoio ao desempenho do papel de CI ou seja, apoio de terceiros (outros
cuidadores informais) na prestacao de cuidados e apoio social domiciliario.

Assim, atendendo a que existem sempre momentos em que, por algum motivo, o CI
necessita de ser substituido nas suas fungdes, a existéncia de um suporte de retaguarda é
habitualmente muito importante na vida destes individuos. Falamos de um suporte com cariz
formal ou informal e que tem habitualmente um efeito muito positivo na diminuicdo e
prevencdo da sobrecarga associada ao cuidar. Segundo Paudl (1997), entende-se por apoio
informal aquele que é ministrado pelos familiares, amigos, vizinhos ou outros significativos. Ja
em relacdo ao apoio formal, Imaginario (2008) remete para a intervencao de profissionais e
instituicdes vocacionadas para o cuidado social ou ao nivel da saude (Servigo de Seguranca
Social, Centros de Satde, Misericdrdias, etc.).

Perante isto e olhando para o grupo de cuidadoras em estudo, verificamos pela tabela 28 e
29 que nenhuma delas recebia apoio de terceiros na prestacao de cuidados, nem apoio social
domicilidrio. Dois fatores sem significancia neste estudo, uma vez que os resultados obtidos
ndo permitem relagdo com outras situagdes onde ocorre partilha de cuidados.

Tabela 28 - Distribuicao de cuidadores informais por Colaboracao com
Terceiros na Prestacao de Cuidados

Colaboracio de Terceiros Frequéncia (n) Percentagem (%)
na Prestacdo de Cuidados

Sim 0 0

Nio 12 100,0

Tabela 29 - Distribuicao de cuidadores informais por rececao ou nao de Apoio Social Domiciliario

Existéncia de Apoio Social P q
Domicilizrio Frequéncia (n) Percentagem (%)
Sim 0 0
Nio 12 100,0

Resultados que demonstram o caracter solitario do papel de quem cuida e que durante a
entrevista foram justificados com algumas expressdes:

“Aqui na aldeia ndo existe apoio domicilidrio. O que me vale é poder contar com o centro de
dia para poder continuar a trabalhar”

“Ndo me vejo a dividir tarefas com outras pessoas, prefiro orientar tudo sozinha!”
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“As pessoas tém uma ideia errada da didlise peritoneal, parece um bicho-de-sete-cabegas.
Ninguém estd disposto a partilhar esta responsabilidade comigo”

“Ndo quero que ele pense que é um fardo para mim. Nés orientamo-nos os dois!”
Ndo imagino ninguém a invadir a nossa privacidade!
“Ainda somos jovens. Juntos damos conta do recado”

Destas frases, concluimos que os valores morais, sociais, caracteristicas pessoais,
geograficas e nomeadamente a tipologia de cuidados, sdo fortes condicionantes a delegacdo de
tarefas por parte do cuidador. No entanto, é fundamental que este seja informado sobre os
recursos da comunidade e perceba que o facto de saber pedir e aceitar ajuda ndo o demite do
seu papel, apenas constitui uma forma de minimizar e prevenir a sua exaustao.

9.1.7. Analise de sobrecarga dos cuidadores informais com base nos resultados
do QASCI

Uma vez percebido o fator de sobrecarga como algo complexo e multifatorial, é consensual
entre varios autores a importancia de uma avaliacdo cuidada sobre as exigéncias sofridas pelo
CI, tanto a nivel pessoal, como familiar e social (Ferreira, 2002; Paul, 1997; Martin, Paul &
Roncon, 2000). Uma atengdo, a qual Bris (1997) acrescenta ainda a importancia da valorizacdo
dos sentimentos do cuidador e dos aspetos positivos que possam advir do seu papel.

Assim, apresentadas as cuidadoras informais deste estudo, os doentes de DP alvo de
cuidados e os mediadores envolvidos na a¢ado de cuidar, chegou o momento de particularizar a
vivéncia de sobrecarga destas cuidadoras e evidenciar todas as implicacoes e significado que o
cuidado domiciliario a um doente em DP pode assumir na sua vida.

Um processamento de informacado de serd dividido em duas partes. Numa primeira parte,
serdo apresentados graficamente os achados obtidos mediante a aplicagdo dos 12
questionarios (QASCI). Sera feita uma apresentacdo do score de sobrecarga de cada cuidadora
por dimensdo de QASCI, focadas as subescalas de maiores scores de sobrecarga no grupo,
identificadas as cuidadoras mais sobrecarregadas e/ou aquelas que por algum motivo se
desatacam numa dimensao especifica de sobrecarga. A segunda parte, objetiva uma analise
descritiva simples dos dados encontrados, tendo por apoio uma revisao tematica da literatura,
outros referenciais tedricos existentes e o contetido dos relatos, ensinamentos e experiéncias
que a investigadora recolheu junto dos entrevistados.

Um capitulo, que além de reunir os “fragmentos” da sobrecarga e fatores associados,
pretende suscitar reflexdes de sensibilizacdo, ndo sé sobre o é ser cuidador de um doente em
DP, mas também sobre a importancia de ampliar estratégias que auxiliem os profissionais de
saude, como eu, a responder adequadamente as suas necessidades.

9.1.7.1. QASCI: objetivo, processamento de dados e resultados

Estando o nivel de sobrecarga dependente de uma avaliagdo pessoal e subjetiva de cada
cuidador e nao procurando o QASCI a obten¢do de um score final direto (Martins, Ribeiro e
Garrett, 2003), acaba por ser dificil reconhecer a partir de que valor é que o CI apresenta
sobrecarga. Assim, com base neste questionario, procurou-se apenas uma analise de resultados
global e/ou por dimensao, utilizando para o efeito um somatdrio de variancias entre os itens
que compdem as suas 7 subescalas. Falamos ao todo de 32 itens, que traduzem entre si a
vivéncia de sobrecarga fisica, emocional e social do CIL.
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Estando perante um estudo de sinalizacdo de cuidadores, neste caso mulheres e tendo
como segunda intencdo a prevencao e reducdo de sobrecarga nas mesmas, a atribuicdo de um
ndmero por elemento tornou-se essencial a sua identificacdo, bem como ao planeamento de
toda a intervencao. Por outras palavras, uma forma de reconhecer objetivamente o cendrio de
intervencdo sem quebrar a confidencialidade de dados.

De forma a encontrar as cuidadoras informais com maior sugestao de sobrecarga global e
ao mesmo tempo as dimensdes mais afetadas em cada uma delas, a apresentacdo de resultados
foi desenvolvida com base nos valores médios de resposta encontrados por subescala e
arredondados a unidade. Ou seja, sabendo que a avaliagdo de cada item segue uma escala
ordinal de 1 (Nao/Nunca) até 5 (Sempre), o somatorio desses valores por dimensao, a dividir
pelo total de itens da mesma, posiciona as cuidadoras informais em cada subescala mediante
um valor médio de sobrecarga (score: 1 a 5), significando: 1 - Sobrecarga “Ndo/Nunca”; 2 -
Sobrecarga “Raramente”; 3 - Sobrecarga “As vezes”; 4 - Sobrecarga “Quase sempre” e 5 -
Sobrecarga “Sempre”. A equagdo 1, ja apresentada anteriormente, traduz ndo s6 processo de
obtencdo deste tipo de dados, como também serviu de base a construcdo de uma plataforma
de sinalizacdo das cuidadoras mais sobrecarregadas por dimensdo (Tabela 30).

Equacgdo 1 - Traduz o calculo da média de sobrecarga por dimensao do QASCI

Y. do valor de cada iten integrante da dimensdo

: = : — = Valor Médio de Sobrecarga na Dimensdo (Score:1a5)
N@ total de itens que compdem a mesma dimensao

Tabela 30 - Sinalizacdo de Cl por médias de sobrecarga nas dimensées do QASCI

Dimensdes do QASCI (Média
Cuidador Informal RaCl ) MSG por

SE | IVP | SFin | RA | MEC | SFam | spp | Cuidador

1 2
1 2
1 2
2 |
1 1 2
2 1 2 2
1 4 2 3
1 3 1 3
2 1 1 2
2 2 2 2
1 1 1 2
2 2
2 2 1
Legenda da Tabela 30
B
07 Cuidadores com maior Média de Sobrecarga Global (23)

08
_ Dimensoes com maior Tendéncia de Sobrecarga no Grupo de CI

Diante do exposto, e focando a tabela 30, existem oito aspetos de suma importancia:

12 - Considerando por CI uma média de sobrecarga que intitulei de “Global” (MSG),
calculada pela equacdo 2 e definindo o score 3 como inicial de sinalizacao de um cuidador com
necessidade de apoio e intervencao efetiva, foram identificadas as quatro cuidadoras mais
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sobrecarregados: n.2 4, n.2 7, n%. 8 e n.212. Ou seja, estes serdo os alvos prioritarios a
implementacdo de planos de ensino/capacitacdao que contribuam para a reducao e prevencao
da sua sobrecarga.

Equacdo 2 - Traduz do calculo da média de sobrecarga global por Cl

Y. dos valores de sobrecarga nas 7 dimensoes

= Valor Médio de Sob Gobal (S :1lab
32 Itens que constituem o QASCI alor Médio de Sobrecarga Gobal (Score: 1a5)

92 - Associando a responsabilidade de cuidar de alguém, a possibilidade de ocorréncia de
fadiga e desgaste emocional, verificamos que as 4 cuidadoras com maior média de sobrecarga
global (n.2 4, n.2 7, n.2 8 e n.2 12), sdo exatamente as que apresentam maior “Sobrecarga
Emocional” Todas as outras parecem ter um bom equilibrio emocional no que refere ao seu
papel e a sua relagdo com o doente.

32 - No total do estudo, existem duas dimensodes tendencialmente mais afetas ao
aparecimento de sobrecarga, sendo elas: “Implicacbes na vida pessoal” e “Sobrecarga
financeira”. Quanto a primeira, percebe-se que é quase impossivel assumir a tarefa de cuidar
sem que isso se traduza, nem que seja “as vezes”, em implicacdes na vida pessoal das
cuidadoras. Neste estudo, encontramos inclusivamente trés cuidadoras (n® 8, n.210 e n.212)
que nas ultimas 4 semanas sentiram “quase sempre”, que a acdo cuidativa infligia prejuizo na
sua vida pessoal. Sendo que apenas a cuidadora n.2 5 e n.2 11, raramente sentiram implicacdes
nesta area. Quanto a dimensdo financeira e percebendo pelos testemunhos que a maioria
destas mulheres ja experienciou algum tipo de dificuldade ou preocupacdo nesta area,
salientam-se as cuidadoras n.2 8 e n.2 3, como elementos que vivenciam grandes dificuldades
econdmicas.

4% - Na “Reagdo as exigéncias”, raramente parecem surgir situagdes que firam a
suscetibilidade de quem cuida, no entanto, quatro cuidadoras informais (n.2 3, n® 4, n.2 7 e n.2
10) ndo negam que “as vezes” sofrem de situacdes de maior embaraco ou se sentem demasiado
solicitadas pelo doente.

¢ - Quanto aos “Mecanismos de eficdcia e controle”, a maioria das cuidadoras informais
parece sentir que redne conhecimentos, condi¢des e forcas suficientes para continuar a
desempenhar o seu papel, independentemente da sobrecarga que possa existir nas outras
subescalas do QASCI. Nesta dimensdo, apenas a cuidadora n.2 4 demonstra maiores
dificuldades.

by

2 — Quanto a “Satisfacdo com o papel e o familiar” e independentemente das dificuldades e
consequéncias pessoais advindas da tarefa de cuidar, todos os elementos em estudo parecem
sentir-se satisfeitos por poder desempenhar este tipo de papel. Nesta dimensao, ndo foi
detetada nenhuma cuidadora em risco.

2 - No “Suporte Familiar”, percebe-se que nem sempre este grupo de mulheres usufrui do
apoio e reconhecimento familiar que necessita ou ambiciona. Como alvo de maior preocupagio
estd a cuidadora n.2 7, que transparece sentir-se mais solitaria nesta tarefa.

9 - Apesar da cuidadora n.2 11, parecer ser a Unica que desenvolve a tarefa de cuidar sem
grande risco de sobrecarga, ndo quer dizer que seja um elemento a descuidar! Simplesmente,
traduz uma pessoa atualmente bem adaptada ao seu papel, que consegue gerir
satisfatoriamente as suas atividades de vida, mas que nao esta livre de alteracdes nas suas
dindmicas pessoais e familiares, merecendo igual atencdo e cuidado personalizado.
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Dando sequéncia a esta analise de dados e olhando agora para a tabela 31, fica claro que
face as caracteristicas da amostra de cuidadoras em estudo, doentes alvo de cuidados e
mediadores externos a acdo de cuidar, é quase impossivel desempenhar a tarefa de cuidar sem
surgirem repercussdes de sobrecarga em alguma das dimensdes do QASCI.

Tabela 31 - Sinalizacdo das dimensoes de maior sobrecarga no grupo e por Cl

. Dimensoes do QASCI MSG por
Cuidador Informal .
SE | IvP | Sfin | RE | MEC | Sfam | SPF Cuidador
01 2 3 3 2 1 3 1 2
02 2 3 1 1 2 3 1 2
03 2 3 5 3 1 1 1 2
04 [ 1 3 3 3 2 3
05 2 2 3 1 1 3 1 2
06 2 3 3 2 2 1 2 2
07 3 3 2 3 1 [ 3
08 3 5 2 1 3 1 3
09 2 3 2 2 1 1 2
10 2 2 3 2 2 2 2
11 2 2 2 1 1 1 2
12 3 3 2 2 3 2 3
N.2 de CI em sobrecarga
por dimensao do QAS%I 4 10 7 4 1 7 0
Legenda da Tabela 31
3 Sobrecarga "As Vezes"
_ Sobrecarga "Quase Sempre"
5 Sobrecarga "Sempre”

Neste sentido, atendendo as respostas das 12 inquiridas e considerando o valor 3 como o
12 nivel de alerta em termos de sobrecarga face a acdo de cuidar, a tabela 31 clarifica algumas
situacoes: 10 cuidadores informais apresentam implicacdes na vida pessoal; 7 sustentam
dificuldades e receios financeiros; 7 manifestam alteracdes no suporte familiar; 4 lidam com
alguma sobrecarga emocional; 4 manifestam algum tipo de reacdo as exigéncias; 1 sugere
fragilidade nos mecanismos de eficicia e controlo e 0 cuidadoras sugerem sentir-se
insatisfeitas por desempenhar este tipo de papel.

Além disto e a juntar as 4 cuidadoras com maior média de sobrecarga global (n.24,n.2 7, n.2
8 e n.2 12), a tabela 31 aponta mais 2 cuidadoras como alvos de intervengao, pois embora
usufruam de uma média de sobrecarga global <3, demostram reunir caracteristicas
preocupantes e duas dimensodes especificas do QASCI. Falamos da cuidadora n.2 10, um
elemento integrante da ultima faixa etdria do grupo e cuja sobrecarga se distanciou
significativamente nas “implicagées da vida pessoal” e falamos também da cuidadora n.2 3, uma
das mais jovens do grupo, cujo nivel de “sobrecarga financeira” se afasta significativamente dos
valores encontrados nas suas restantes subescalas do QASCI.

9.1.7.2. Analise da sobrecarga fisica, emocional e social, a luz das 7 dimensées do
QASCI

Uma anadlise que se baseia exclusivamente na interpretacdo das respostas dadas pelas
cuidadoras sinalizadas por dimensdo do QASCI (tabela 30 e31). Ou seja, cuidadoras com
cotacao de sobrecarga 2 3 por dimensao.
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Sobrecarga emocional (4 cuidadoras informais sinalizadas)

Como ja vimos, além das implica¢cdes na rotina didria e do impacto emocional associado a
convivéncia com um doente renal créonico, a realizagdo de um tratamento dialitico em domicilio
traduz-se habitualmente em mais trabalho e responsabilidade, quer para o doente como para
o seu cuidador. Podemos falar num trabalho de parceria, se tivermos um doente com baixo nivel
de dependéncia ou entdo, em algo bastante assustador, quando apenas o CI se responsabiliza
por esta e outras tarefas (LeBeau, 2013). Com isto, apontamos para um trabalho muitas vezes
solitario, ininterrupto, pesado e repetitivo, exigindo do cuidador ndo sé um grande esforco
fisico, como mental e até altera¢des no seu campo social. Num dos seus artigos, Schrauf (2011)
chega mesmo a afirmar que, perante a inexisténcia de auxilio ocasional no cuidado ao doente
em DP, a sobrecarga mental do CI se sobrepoe a sobrecarga fisica.

Deste modo, e percebendo que nao é facil dissociar a sobrecarga emocional de outras
dimensdes de sobrecarga (fisica, social, econémica, ...), voltemos a tabela 30. Pegando nas 4
cuidadoras com sugestdo de “sobrecarga emocional” (SE) e analisando as respostas a questao:
“Sente vontade de fugir da situagcdo em que se encontra?” - foi interessante perceber, que nas
ultimas 4 semanas que antecederam a entrevista, todas elas tiveram momentos em que
sentiram vontade de fugir dessa situacao. Todas elas consideraram que “ (...) tomar conta do
seu familiar é psicologicamente dificil”, nem que seja s6 “as vezes” e apenas 1 cuidadora
respondeu negativamente quando questionada: “entra em conflito consigo prépria por estar
a tomar conta do seu familiar?”.

Até agora, itens que poderao sofrer a influéncia de diversos fatores da vida do CI, mas onde
dindmica de relacdo entre doente e cuidador tem uma conotacdo especial, pois como refere
Teston et al. (2013), embora a existéncia de afetividade seja fundamental para o sucesso do
tratamento, se acompanhada de sentimentos de gratiddo e obrigatoriedade, pode trazer
grandes prejuizos a qualidade de vida do cuidador. O mesmo acontece com o sentimento de
culpa (Figueiredo, 2007): “As vezes penso que poderia ajudd-lo mais!” - algo sentido nas palavras
de uma das cuidadora e que deve ser devidamente desmontado, libertando a pessoa das suas
angustias, de responsabilidades exageradas e valorizando o seu papel.

Indagando sobre o cansago inerente ao papel de cuidar: “Sente-se cansada e esgotada por
estar a cuidar do seu familiar?” - as 4 cuidadoras afirmaram sofrer “as vezes” ou “quase
sempre” deste tipo de sensacdo. Uma situacdo associada ndo sé ao numero de tarefas didrias e
rotineiras, mas a todo o contexto em que se desenvolve a prestacdo de cuidados (fisico,
psicologico e social). Algo traduzido por uma extrema falta de energia, a qual se associam
manifestacdes de ansiedade, momentos mais depressivos e distirbios do sono. Relatos que vao
de encontro aos achados de Gratdo et a.l (2012) no que respeita a esta matéria.

Pelo exposto, torna-se fundamental a proximidade aos cuidadores informais destes e de
outros doentes, apoiando-os nas suas necessidades emocionais, despistando a ocorréncia de
problemas psiquicos e capacitando-os para cuidar ndo s6 dos doentes, mas também de si
mesmo. Pela minha experiéncia profissional junto de cuidadores de doentes em DP, fica a
sugestdo pessoal, de que um ensino refor¢ado sobre a importancia do autocuidado (dormir
bem, comer, socializar,...) da autoestima e percecdo de autoeficacia, podem ser fundamentais
no combate a exaustdo emocional.
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Implicacdes na vida pessoal (10 cuidadoras informais sinalizadas)

Relativamente a esta dimensdo, a mesma remete para aspetos relacionados com o estado
de satude do cuidador, tempo e esforco fisico despendido nos cuidados, perda de controlo da
vida e dificuldade em planear o futuro. Falamos de uma subescala muito vocacionada para a
sobrecarga fisica do cuidador e as consequéncias de um quotidiano rotineiro.

Olhando as tabelas 30 e 31, percebemos que esta é sem duvida a dimensdo de sobrecarga
mais comum entre os elementos entrevistados, contando com 10 cuidadoras afetas ao evento.
Apenas a cuidadora n.2 5 e n.2 11 ndo parecem sentir grandes implicagdes da agdo de cuidar na
sua vida pessoal.

Posto isto, e passando a andlise dos resultados nesta dimensdo, comecemos com a seguinte
questdo: “Sente que a vida lhe pregou uma partida?’. Como é 16gico, o aparecimento de uma
doenca crénica em alguém que nos é proximo e o facto de sermos escolhidos para prestar
assisténcia a essa pessoa, raramente é algo previsto nos nossos planos de vida. No entanto, é
importante ter presente, que a forma como o cuidador recebe e processa a informacao, pode
ter grande influéncia na forma como convive com ela! Assim, no leque das 10 respostas a esta
questdo, apenas 1 cuidadora respondeu que “ndo” e outra “raramente’. Depois, 4 responderam
“as vezes”, 2 responderam “quase sempre” e 2 assumiram que nas ultimas 4 semanas haviam
sentido “sempre” este tipo de sensa¢do. Dados que poderemos interpretar a luz do que diz
Ferreira, Martins, Braga e Garcia (2008, p. 278): “Os significados das doengas crénicas ndo
pertencem exclusivamente ao individuo doente, é também propriedade de seus familiares e de sua
rede social (...) " Dai, a importancia de ndo olhar sé ao doente, mas também ao seu cuidador,
procurando compreende-lo na sua individualidade, nas suas reagdes e ajudando-o a fazer a
melhor gestao possivel da situacao

Mas porque falamos de algo que pode ser particularmente penoso para o bem-estar do
cuidador, passemos a outra questdo: “Cuidar do seu familiar tem exigido um grande esforgo
fisico?”. Embora nenhuma das 10 cuidadoras tenha respondido “sempre”, também nenhuma
respondeu que “ndo”! O que nos remete para um trabalho de exigéncias fisicas, que a juntar ao
grau de dependéncia e tendéncia etdria dos doentes assistidos, nos leva para a outra
interrogacio: “Pensa que o seu estado de satide tem piorado por estar a cuidar do seu
familiar?”. Em funcao das 4 semanas que antecederam a entrevista, e contando apenas com 2
cuidadoras informais que responderam “ndo”, este € mais um item de grande preocupacao, pois
consente agravamentos na saude das restantes 8 cuidadoras. Para Morton et al. (2012),
agravamentos que remetem essencialmente para problemas cardiacos, da coluna, distirbios
de sono, depressdo e diabetes, mas aos quais as entrevistadas acrescentaram ainda os
disturbios gastrointestinais, as cefaleias e alteracdes ao sistema imunitario.

Passando agora ao dispéndio de tempo na prestacdo de cuidados e tentando fazer uma
associagdo com a tipologia de tarefas a cargo de quem cuida de doentes em DP, vejamos com
atencdo as frases que se seguem:

“O mais complicado, ndo é cumprir o hordrio das 4 trocas, mas sim o tempo que estamos ali
fechados, sem fazer mais nada“

“O meu medo é que ele apanhe uma infecdo. Passo imenso tempo a lavar as mdos”

“Tento manter tudo em ordem, mas nem sempre é fdcil! Sinto-me cansada.”
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“Eu é que trato de tudo. Carrego as caixas, monto a mdquina, despejo os sacos e fagco os
registos. Ele sé se liga a mdquina”

“Fazer-lhe a higiene é o mais dificil! Entre o banho, a realizagdo do penso do orificio e tudo o
resto, sou capaz de demorar mais de duas horas”

“Ele diz que estd farto da comida e eu jd ndo tenho imaginagdo para cozinhar”

Sem grande margem para davidas, palavras que nos remetem para um quotidiano rigoroso,
repetitivo, recheado de cuidados e onde as questdes associadas ao tratamento de DP parecem
surgir no topo da lista das preocupagoes. Algo que vai de encontro aos achados de Cesar et al.
(2013), aquando o mesmo se propds a conhecer a vivéncia de familiares cuidadores na
condicdo de responsaveis pela realizacio da didlise peritoneal domiciliar. No entanto,
assumindo o rigor associado as técnicas de DP, ha que explicar a populacdo em geral, que é esse
mesmo rigor que confere a pessoa doente a possibilidade de realizar uma terapia desta
natureza em casa, de forma confortavel, junto daqueles que lhe sdo préximos e das suas rotinas
diarias. Como eu propria costumo dizer aos meus doentes e respetivos cuidadores, sé se pode
dar liberdade... se existir um sentido de compromisso e de responsabilidade!

Posto isto, além da necessaria disponibilidade do cuidador para treino e aprendizagem dos
procedimentos técnicos (Morton, 2012), outros aspetos ficam a seu cargo, nomeadamente no
que refere a prevencao do risco e complicacoes para o doente (peritonites, infe¢des do orificio,
intercorréncias dialiticas) (LeBeau, 2013). Assim, no seu quotidiano, o CI do doente em DP é
obrigado a gerir diversos assuntos, entre os quais: assepsia na realizacdo das técnicas de
tratamento; tempo diario despendido nas trocas dialiticas; resolucdo de problemas com a
cicladora (em DPA); avaliacdo diaria do equilibrio de fluidos no doente (peso, tensdo arterial,
ultrafiltracdo, etc.); adaptacdo e limpeza da habitagcdo; armazenamento de material de DP e
eliminac¢do de residuos resultantes da didlise (Morton et al,, 2012; Fan, et al., 2008). Todas elas,
tarefas potenciadoras de sobrecarga e as quais Timm (2013) acrescenta ainda a exigente
confecdo da alimentacdo do doente. Uma dieta repleta de restri¢cdes (hidricas e alimentares),
habitualmente com repercussdo no sistema familiar, mas que perante a orientacdo dos
profissionais de satde, acaba frequentemente por reunir a solidariedade de todos em torno do
plano dietético do doente.

Mas porque a vida do CI nem sempre se restringe a tarefa de cuidar, diz a revisdo de
literatura, que nao s6 a acumulacdo de tarefas, mas também a sobreposicdao de papéis pode
levar ao desespero, isolamento, diminui¢cdo do tempo livre, fadiga e consequente reducdo do
envolvimento do CI em atividades da comunidade. Uma realidade patente nas 10 cuidadoras
sinalizadas e clarificada pelas respostas as perguntas que se seguem.

“Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu familiar e que o tempo é
insuficiente para si?”. A maioria respondeu “nunca” ou “raramente”, 2 cuidadoras informais
responderam “as vezes” e apenas 1 CI respondeu “quase sempre”. Daqui, aferimos duas
caracteristicas do que ¢ ser cuidador. Uma, diz respeito ao altruismo no cuidado ao préximo,
podendo o cuidador colocar-se a si mesmo em segundo plano. A outra, traduz uma liberdade

condicionada, que pode ter sérias implicacdes na vida de quem cuida (Timm, 2013).

“Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu familiar adoeceu?” As
respostas distribuiram-se pelo “raramente”, “as vezes” e “quase sempre”, contando apenas com
1 cuidadora que respondeu “ndo”. Dados que remetem para a importancia da capacidade de

adaptacdo a uma nova condicio de vida!
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“Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém sido alterados em virtude de estar
a tomar conta do seu familiar?” Aqui, apenas 1 cuidadora referiu “ndo” ter alterado planos
em funcdo de tal responsabilidade, ao contrario das outras 9, para quem se verificou ser uma
situacdo muito presente, ocorrendo “as vezes” ou “quase sempre”. Resultados que sugerem o
alto envolvimento destes cuidadores na prestacdo de cuidados, ocorrendo momentos de
anulacio de si mesmo, para viver em funcao do doente!

“Tomar conta do seu familiar dd-lhe a sensagdo de estar preso?” Sem duvida, um aspeto
de impacto na vida destas mulheres e que vai de encontro aos resultados da pergunta anterior.
Das 10 cuidadoras, 9 assumiram ter “ds vezes” ou “quase sempre” a sensacao de estar presa e
apenas 1 delas, referiu ter “raramente” este tipo de sensacdo. As expressdes que se seguem,
clarificam subtilmente este item:

“Nunca saio de casa sem ele estar desligado da mdquina”

“Nunca o deixo sozinho. Tenho medo que haja algum problema de noite”

“A minha vida é tratar da casa, dos filhos e do marido. Até me esquego de mim!”
“Antes as coisas ndo eram assim, mas agora tudo tem hordrio”

“Sdo muitas horas ligado a mdquina. Mas pelo menos temos o dia mais livre”

“Ele recusa-se a sair por pouco tempo. Diz que tem de fazer a troca a horas”
“Convivemos pouco com as pessoas. Vamos a casa dos filhos, a missa e pouco mais”
“Férias, jd ndo sei o que sdo! Mas também é dificil planear as coisas...”

Como ¢é percetivel, também o convivio social e a possibilidade de fazer planos futuros,
resultam das palavras anteriores como limitacGes inerentes a acido de cuidar. Dai, sentimentos
de soliddo, perda de socializacao, alteracdo das percecdes pessoais e instabilidade na vida do
prestador de cuidados, podem ocorrer na sequéncia desta situacdo (Low et al., 2008),

Assim, quando indagado: “E dificil planear o futuro dado que as necessidades do seu
familiar ndo se podem prever?” Efetivamente, as 10 cuidadoras assumiram ser “sempre” ou
“quase sempre” muito dificil fazé-lo!

De forma similar, também para a questdo: “A sua vida social (p. ex., férias, conviver com
familiares e amigos) tem sido prejudicada por estar a cuidar do seu familiar?”- as
respostas distribuiram-se apenas pelas hipdteses de “as vezes”, “quase sempre” e “sempre”!
Nenhuma das cuidadoras negou a ocorréncia de comprometimento das atividades sociais. Algo
que para Sousa et al. (2004) acarreta uma dupla negatividade, pois ndo se trata apenas de uma
menor disponibilidade para criar relagdes, é também o estado de fragilidade que se pode abater

sobre as que ja existem.

Ainda no contexto social, autores como Figueiredo (2007) e Santos (2008) chamam a
atencdo para a idade do cuidador como fator de risco ao isolamento social. Algo que associado
a fases da vida mais avancadas, marcadas por diversas perdas e acontecimentos (entrada na
reforma, saida dos filhos de casa, menores recursos econdmicos, perdas funcionais,
intelectuais, de pessoas queridas, etc.) pode por si s6 predispor a momentos de desanimo,
frustracdo e afastamento da vida social.

Assim, face a pergunta: “ Sente-se sé e isolada por estar a cuidar do seu familiar?”-
apenas a cuidadoran? 1 e n.2 2 responderam que nao. Um resultado a considerar, pois falando
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de duas mulheres na faixa etaria dos 70 - 79 anos e atendendo a tudo o que foi dito no paragrafo
anterior, sugere-nos alguém bem adaptado ao processo de envelhecimento, que conseguiu
reorganizar o seu quotidiano, superar as suas limitacdes e que se esforca por manter a sua
qualidade de vida. Para as restantes 8 cuidadoras, apenas a hipotese de ser um sentimento
“sempre” presente nado foi considerada. Um tipo de resultado que nio abona a favor da boa
vivéncia social dos cuidadores e que por isso mesmo, merece toda a atencdo e vigilancia por
parte dos profissionais de sadde.

Sobrecarga financeira (7 cuidadoras informais sinalizadas)

Apos referéncia a fatores de sobrecarga fisica, social e emocional, chega a vez da sobrecarga
econdmica. Uma dimensdo tantas vezes penalizada pela atividade de cuidar e que no grupo em
questao se destaca pela sinalizacdo de 7 cuidadoras.

“Tem sentido dificuldades econémicas por estar a cuidar do seu familiar? Apenas 1 CI
referiu “raramente”, 4 assentiram que “as vezes” e 2 cuidadoras revelaram sentir “sempre”
grandes dificuldades. Resultados que vao de encontro aos achados de outros estudos e que pela
relacdo estabelecida com os individuos em causa, se encaminham para alguns aspetos fulcrais:
restricdes a manutengdo da atividade laboral, baixo rendimento familiar, dificuldades na gestao

das despesas domésticas, familiares, com o doente e falta de apoios sociais.

Pelo que sabemos, para muitos cuidadores, a manutencdo do emprego é algo vital para o
equilibrio do seu orcamento familiar e o bom desempenho dos seus papéis. No entanto, como
refere Cesar et al. (2013), entre as diversas mudancas que ocorrem no dia-a-dia de familiares
cuidadores de doentes em DP, também se impoem alteracdes na atividade laboral, a qual nem
sempre € facil de conciliar com o tratamento dialitico. Uma situacdo particularmente mais
dificil no caso de cuidadores informais que assistem doentes em DPCA, pois como se sabe,
cumprir um esquema de 3 a 4 trocas por dia, com duracao média de 25 minutos por troca, ndo
exige propriamente a mesma disponibilidade de tempo que requer a montagem de uma
cicladora e as exigéncias de uma técnica de DPA.

Algo que imp0oe efetivamente varias restricoes fisicas e sociais na vida do CI e que além de
condicionar a manuten¢do do seu emprego, ainda instiga muitas vezes a um sentimento de
culpa por parte do doente (Timm, 2013). Preso as mesmas ideias, Ribeiro et al. (2009) foca
também a dependéncia econdémica de terceiros como uma consequéncia das alteracdes
laborais na vida do cuidador. Uma ocorréncia que limita a renda familiar e que estd muito
presente no relato que se segue: “O problema, é serem tantas trocas. Ndo consigo trabalhar fora
de casa! Se ndo fossem os filhos a ajudar ndo sei o que seria...”

Problemas conjugais e familiares, sio também apontados por Timm (2013) no seguimento
da diminuicdo do or¢amento familiar, exigindo da familia uma unido e cooperacio
fundamentais ao seu equilibrio. Um contexto onde as despesas domésticas, a medicacdo do
doente, a realizacdo de exames (Timm, 2013) e até a satisfacdo de necessidades basicas como
a nutricdo, o alojamento e o aquecimento (Mollaoglu, Kayatas & Yurugen, 2013), sdo tidas em
muitos estudos como enormes preocupac¢des na vida destes cuidadores.

Considerando a tendéncia etaria do grupo de cuidadoras e doentes em estudo, outro aspeto
preocupante diz respeito as baixas pensdes de reforma. Nesta amostra, algo que afeta
significativamente a vida de alguns casais (doente e cuidador) e que associado aos elevados
custos de vida, despesas com o doente e muitas vezes falta de interajuda familiar, pode nao sé
ter consequéncias psicologicamente desgastantes para o cuidador, como influenciar
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negativamente a prestacdo de cuidados (Timm, 2013; Mollaoglu, Kayatas & Yurugen, 2013;
Sousa et al., 2004). Uma preocupacdo bem presente nas palavras que se seguem:

“As reformas sdo pequenas, para falhar nos medicamentos mal...para falhar na dieta também!
As vezes ndo é fdcil gerir isto”

“Entre os dois acaba por ndo sobrar nada! Se ndo é num més, é no outro... hd sempre coisas
extra para pagar e o orcamento é sempre o mesmo!”

Outro aspeto importante, diz respeito a percecdo dos cuidadores face a existéncia e
influéncia das redes de suporte social (formal e informal): “Ninguém ajuda, ninguém sabe...ou
entdo ndo querem saber! — percecdo essa, que a luz destas palavras nem sempre a melhor.
Efetivamente, em Portugal, ndo se identificaram estudos com foco direto no apoio aos
cuidadores de doentes em didlise, no entanto, percebendo por outros estudos o impacto
positivo da rede de apoio social na sobrecarga dos cuidadores (Rolo, 2009; Ferreira, 2002;
Martins et al, 2003; Bris, 1994), parece importante frisar, que no ambito do apoio ao CI do
doente em DP, é na equipa multidisciplinar da unidade de dialise e na sua vertente de apoio
domicilidrio, que este cuidador encontra os melhores meios de suporte e orientacao. A destacar
nesta dimensao o papel do assistente social, que constitui dentro da equipa o elemento mais
bem capacitado para orientar e resolver questdes de ambito socioeconémico: financiamento
do transporte dos utentes as unidades de satde, rendimentos de insercio social, pensdes de
reforma, complementos por dependéncia, institucionalizacdo de doentes, etc.

Pelo exposto, segue a ultima questdo nesta dimensio: “Sente que o seu futuro economico
é incerto, por estar a cuidar do seu familiar?” Uma vez que nenhuma das cuidadoras
respondeu que “ndo’, é de considerar, que com maior ou menor peso, este é efetivamente um
sentimento residente na vida das 7 cuidadoras sinalizadas.

Reacdes as exigéncias (4 cuidadoras informais sinalizadas)

Entre o leque de habilidades de um cuidador, esta também a forma como lida com seu
familiar doente. Neste caso, doentes acometidos por uma doenga nem sempre facil de gerir, a
qual se associam desconfortos, restricdes, obrigacdes e uma série de outras alteracgdes dificeis
de lidar. Falamos de altera¢des a nivel comportamental, psicoldgico, funcional, cognitivo e
sexual, que agregadas as adversidades do dia-a-dia podem agravar o fardo do cuidador
(Charina Gayomali, Sutherland & Finkelstein, 2008).

Quem cuida diariamente doentes crénicos, percebe que a doenca é sempre motivo de
transformacao pessoal, seja ela para melhor ou para pior! Ou seja, o que o doente era, pode
continuar a ser ou ndo, contando ainda que falamos de pessoas sofridas, em constante busca
de equilibrio e que por isso, mesmo podem desenvolver a qualquer momento comportamentos
de instabilidade. Afinal, se o ser humano é por si s6 imprevisivel, que poderemos nos esperar
quando o mesmo se encontra doente!

Comprovando a existéncia de 4 cuidadoras sinalizadas nesta dimensdo de sobrecarga
(Tabela 30) tentaremos agora perceber de que modo reagem as exigéncias dos seus doentes.
Uma dimensao que nao demonstra ter grande peso na sobrecarga do grupo, uma vez que todos
os elementos sinalizados tém apenas uma cota¢do de sobrecarga = 3.

Assim, face as questoes: “Jd se sentiu ofendida e zangada com o comportamento do seu
0

familiar?”, “Ja se sentiu embaragada com o comportamento do seu familiar?” - a resposta
mais comum foi “as vezes’, contando apenas com 1 cuidadora que respondeu “nunca’
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“)

Resultados que denotam a tal imprevisibilidade do comportamento do doente, que “as vezes”
se revela e que acaba por produzir um impacto negativo no cuidador.

Com outra representacdo surgem os resultados a seguinte questdo: “Sente que o seu
familiar a solicita demasiado para situagées desnecessdrias?” Aqui, nio tendo sido
considerado nenhum dos extremos, as respostas distribuiram-se por “raramente”, “as vezes” e
“quase sempre”. Resultados, que pela boca das 4 cuidadoras se relacionam essencialmente com

chamadas de atencgdo, egocentrismo, falta de energia e vivéncia em torno de uma doenga:
“Parece que se aproveita da doenga para ganhar mais carinho e atengdo”
“e 7z ~ z 3 ”
S6 pensa nele...mas ndo pensa que eu também posso ficar doente
“Ndo tem reacdo para nada. Faz o tratamento e pouco mais.
“Lamenta-se a toda a hora...depois todos lhe fazem as vontades”

Situag¢des que poderido ser compensadas com uma postura menos solicita e protetora por
parte do cuidador, estimulando o doente a manter-se ativo e auténomo.

Quanto ao sentimento de manipulacdo: “Sente-se manipulada pelo seu familiar?” -
apenas 1 cuidadora respondeu que “ndo”. Das restantes, 1 disse que “raramente” e 2 delas
assumem que “as vezes”. Uma questdo que entra de certo modo em paralelismo com a anterior
e que pela minha experiéncia como enfermeira, se deve essencialmente ao facto do doente se
percecionar como o centro das ateng¢des. Assim, fortalecendo-se no apoio do seu cuidador, o
doente acaba por lhe transmitir facilmente sentimentos de obrigagao, culpa e frustragdo: “Eu
esforco-me por lhe fazer o melhor, mas as vezes parece ndo ser suficiente” Na minha opinido, um
dos maiores riscos a perda de autoestima e autoconfianca do cuidador, ndo obstante o prejuizo
que pode acarretar na sua relacio com o doente. Uma situagdo que remete também para a
importancia das estratégias de coping do cuidador, algo que deve ser desenvolvido com vista a
alterar as situacdes desagradaveis, ou o modo como essa situacdo afeta a pessoa em causa

(Ramos, 2001 citado por Custodio, 2011).

Falando agora sobre privacidade: Sente que nédo tem tanta privacidade como gostaria,
por estar a cuidar do seu familiar? - surgem apenas duas respostas representativas, “as vezes”
e “quase sempre”. Algo que parece associar-se a uma panoplia de fungoes, papeis socias e
solicitagcdes do doente, que ndo deixam tempo as cuidadoras para descansar e responder as

suas proprias necessidades.

Mecanismos de Eficacia e Controlo (1 CI sinalizada)

Passando agora aos aspetos positivos da acdo de cuidar, a andlise das respostas sera feita
com base numa cotagdo inversa. Ou seja, a resposta “ndo/nunca”, ao contrario do que tem
acontecido nas dimensdes anteriores, passa a corresponder a uma maior sobrecarga, ao passo
que a resposta “sempre” representara uma menor sobrecarga.

Assim, comecando pela subescala “Mecanismos de Eficdcia e Controlo”, onde apenas 1 das
cuidadoras do grupo, a CI n? 4, demonstra alguma sobrecarga (cotacdo = 3), poderemos dizer
que se trata da dimensdo de sobrecarga com menor expressao na populacdo em estudo. Por
outras palavras, parece que estamos diante de um grupo de mulheres com bastante habilidade
na gestao das suas tarefas e capazes de enfrentar os obstaculos decorrentes da atividade de
cuidar.
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Assim, perante um unico elemento sinalizado, é de salientar, que se trata de uma das
cuidadoras com maior cotacdo de sobrecarga global e cujo familiar é certamente o mais
dependente de todos os doentes. Logo, quando questionada: “Consegue fazer a maioria das
coisas que necessita, apesar do tempo que gasta a tomar conta do seu familiar? - aresposta
foi “as vezes”. A esclarecer, que estamos diante de alguém que se desdobra em multiplos
afazeres, responsabilidades e que nunca ¢ substituido nas suas fungdes, nem
momentaneamente. Na questao “Sente-se com capacidade para tomar conta do seu familiar
por muito mais tempo?” - respondeu “sempre”! Um resultado que vai de encontro a motivagdo
verificada em cuidadores informais de outros estudos e cuja atitude demonstra, que um
acréscimo de responsabilidades é muitas vezes sindnimo de desenvolvimento de maiores
capacidades (Pereira, 2009). Por ultimo: Considera que tem conhecimentos e experiéncia
para cuidar do seu familiar? Mais uma vez a resposta foi “sempre”. O que revela alguém que
se sente verdadeiramente capacitado para seguir em frente com a sua jornada.

Suporte familiar (6 cuidadoras informais sinalizadas)

Porque além de um ser humano, o CI é um ser social, o reconhecimento que familia e a
sociedade fazem do seu esfor¢o, empenho e dedicacdo ao doente, é algo com grande significado
na sua vida. Uma motivagao frente ao seu papel, que lhe favorece a autoestima, o bem-estar, o
desenvolvimento de mecanismos de coping e a propria prestacdo de cuidados (Andrade, 2009;
Oliveira, 2009).

No entanto, no que confere aos resultados do QASCI para o “suporte familiar”, os mesmos
ndo parecem servir de grande motivacdo as entrevistadas. Uma dimensdo onde contamos 6
cuidadoras sinalizadas e cujas cotacdes de sobrecarga variam entre o valor 3 e 4.

Interpretando os resultados, comecemos pelo primeiro item: “A familia (que néo vive
consigo) reconhece o trabalho que tem, em cuidar do seu familiar? Com uma tendéncia para
a resposta “sempre” e “quase sempre”, parece que o problema destas cuidadoras, ndo esta
propriamente no reconhecimento que a familia mais afastada faz do seu papel, pois destas
mulheres, apenas 1 respondeu “ndo/nunca”.

Assim, passemos a questdo seguinte: “Sente-se apoiada pelos seus familiares?” Aqui, nem
“sempre”, nem “nunca”! Segundo as inquiridas, é algo do qual usufruem “raramente” ou “as
vezes”, destacando-se apenas 1 cuidadora que referiu sentir “quase sempre” esse apoio. Ou seja,
em 5 das cuidadoras informais com necessidades nesta dimensdo, as mesmas prendem-se
essencialmente com o pouco suporte disponibilizado pela familia mais proxima, que fica
aquém das expectativas ou das necessidades destas mulheres. Algo também reconhecido por
Pereira (2009), que embora insista nos beneficios do apoio informal, também assume que
muitas vezes “o cardcter descontinuo e esporddico desta ajuda e a percepgdo da sua insuficiéncia
ndo permitem o descanso do cuidador nem proporcionam um apoio efectivo”. De salientar, que a
Unica cuidadora que tem “quase sempre” o apoio que necessita em casa, foi também aquela que
respondeu “nunca” ver reconhecido o seu trabalho pela familia mais afastada.

Podemos entdo concluir, que a proximidade a familia pode constituir um dos melhores
meios de apoio e suporte ao CI. Como refere Timm (2013), a unido e entreajuda, ndo s6 favorece
os lacos afetivos, como melhora a prestacdo de cuidados ao doente em DP, facilita a resolugao
de problemas, permite a distribuicdo de tarefas e oferece maior seguranca e suporte ao proprio
doente.
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Satisfacao com o papel e com o familiar (0 cuidadoras informais sinalizadas)

Mas porque nem sé de aspetos negativos se reveste a acdo de cuidar, é também de referir
os sentimentos positivos e gratificantes que podem advir da relacdo doente/cuidador (Mayor
etal, 2009; Botelho, 2008). Algo que se interpreta das respostas dos inquiridos nesta dimensao
e que revela uma unanime satisfacdo com o seu papel e com o familiar.

Atendendo a que foi a Unica subescala do QASCI onde nao foram sinalizadas cuidadoras
com indicios de sobrecarga, foi interessante perceber, que todas elas (N=12) responderam
“sempre” ou “quase sempre” sentir-se bem por estar a tomar conta do seu familiar, ficando
de igual modo satisfeitas quando o familiar mostra agrado por pequenas coisas (ex.
mimos).

A gratidao, pode por isso ser considerada uma motivacdo ao desempenho do cuidador: “0
seu familiar mostra gratiddo pelo que estd a fazer por ele? Um item cujos resultados sdo
igualmente bastante positivos, pois a excecdo de 1 cuidadora que respondeu “raramente”,
todas as outras responderam “sempre” ou “quase sempre” .

Quanto a proximidade na relagdo: “Sente-se mais proxima do seu familiar por estar a
cuidar dele?”- houve 3 cuidadoras que responderam “quase sempre” e 9 que afirmaram ser um
sentimento “sempre” presente. Isto prova, que é muitas vezes na adversidade que as pessoas
se encontram e/ou reencontram! E como sugere Sousa et al. (2004), quando a acdo de cuidar é
tida como uma oportunidade de expressar afetos e reforcar lacos, pode ainda servir de
trampolim a um enorme crescimento pessoal.

No entanto, porque uma boa prestacdo de cuidados ndo depende apenas da percecdo que o
cuidador faz do seu papel, é também importante perceber qual a percecao que este faz de si
mesmo. Falamos de autoestima, autoeficacia e autoconfianca! Aspetos de valorizacdo pessoal
que devem caminhar a par com a demanda da prestacdo de cuidados e que sdo fundamentais
amanutencado da qualidade de vida do cuidador. Vejamos entdo, que analise fazem de si mesmo
as 12 cuidadoras em estudo: “Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua
autoestima, fazendo-a sentir-se uma pessoa especial, com mais valor?” - com maior
evidéncia para as respostas “sempre” (6 respostas) e “quase sempre” (4 respostas), parece que
estamos diante de um grupo de mulheres onde a sobrecarga de trabalho ndo atenta
propriamente contra as suas necessidades e valorizacdo pessoal. No entanto, contando com a
existéncia de 2 cuidadoras que sé “as vezes” tém uma verdadeira percecdo do seu valor, um
olhar atento da equipa de saude, nunca sera demais sobre ela

Assim, posto todo o contetido anterior, podemos afirmar que estamos perante um conjunto
de resultados que reflete o peso da demanda do cuidado a um doente em dialise peritoneal. Por
outras palavras, um ato de amor, coragem e compaixao, que pode trazer sérios prejuizos, mas
também grandes beneficios na vida de quem assume tamanha responsabilidade. Uma analise
que coloca o bindmio doente-cuidador no centro da atencdo dos profissionais que trabalham
na area, responsabilizando-os por criar programas de educacdo, servicos e estruturas, que
promovam a capacitacido, o bem-estar e a qualidade de vida destes cuidadores informais.

10. Capacitacao do cuidador informal/familiar

Como se tem vindo a verificar, a sugestdo de internamentos hospitalares cada vez mais
curtos e a preconizacdo de diversos tipos de terapia, quer em domicilio como em regime de
hospital de dia, sugere no doente crénico uma necessidade crescente de permanecer em casa,
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com apoio de alguém que cuide! Neste cenario, onde se inclui o doente em DP, a expansao de
cuidadores informais, torna-se assim um bem cada vez mais necessdario e essencial na vida
destes doentes, sendo na maioria das vezes assegurado pela familia.

No entanto, também é sabido, que a exigéncia agregada a atividade de cuidar pode ser
extremamente penosa e desgastante para o Cl, merecendo da equipa de saiide, nomeadamente
do enfermeiro(a) de DP, uma atencdo singular e um investimento personalizado na
transmissao de competéncias para assegurar esta tarefa.

10.1. Equipa multidisciplinar em DP/principais competéncias do
enfermeiro

Privilegiando o autocuidado como pilar central do sucesso terapéutico, a modalidade de DP
exige uma interacdo permanente entre o doente e a equipa assistencial. Uma relacdo de
proximidade, onde se privilegia a informacao, a educagdo e uma assisténcia multidisciplinar.
Devendo constituir-se no minimo, por nefrologista, enfermeiro, técnico de servico social e
nutricionista (DGS, 2011/2012), o lema deste coletivo deve ser “Educar para Prevenir”,
investindo numa assisténcia personalizada, na promoc¢do de atitudes seguras e
comportamentos que contribuam para uma melhoria da qualidade de vida quer dos doentes
em DP, como dos seus cuidadores e familiares. Como diz Jank, et al (2012, p. 2) “(...) apds a
equipe construir um vinculo com o paciente e sua familia, na maioria das ocasiées o mesmo
abandona a ideia de morte e passa ter um melhor entendimento, sabendo a relagdo entre doenga
renal crénica e dialise peritoneal (...)".

Assistente Social

0 assistente social, com uma a¢do permeada pelo acompanhamento do doente e familia face
ao processo de doenga, intervém acima de tudo nas suas questdes socias e no cumprimento
dos seus direitos. Por exemplo, elabora perfis socioeconémicos, efetua os encaminhamentos
necessarios face as redes de servicos, efetua visitas domicilidrias, medeia conflitos ou
desajustes familiares, requisita apoios assistenciais e participa ainda na area educativa
(Centenaro, 2010).

Nutricionista

A nutricionista, dedica-se a avaliacao do estado nutricional do insuficiente renal crénico,
despistando situacdes de desnutricdo e estabelecendo planos dietéticos personalizados. Ou
seja, tanto quanto possivel, ajustados aos gostos, habitos alimentares e condi¢do
socioecondémica do doente (Sousa, 2001).

Nefrologista

O nefrologista assistente, efetua o acompanhamento do doente através de consultas
periodicas. Habitualmente mensais, estas consultas asseguram o controlo analitico, a
monitorizacdo da adequacdo de didlise, a atualizacdo do esquema terapéutico, o controlo de
possiveis complicacdes (ex. infecdes do orificio, aparecimento de hérnias abdominais, etc.) a
prescricdo de medicacdo e a requisicdo do material inerente a técnica de DP. Na gestdo de
problemas sociais, familiares e implicagcoes face a prestacdo de cuidados domiciliarios, tém
igualmente um papel muito ativo. Em suma, o “Nefrologista avalia globalmente a sua situagdo
clinica, orienta o tratamento e colabora com os restantes elementos da equipa médica” (Baxter -
Programa Educativo de Pré-Didlise, p. 6).
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Enfermeiro

Pela sua proximidade ao doente e familia, o enfermeiro de DP desempenha habitualmente
uma série de fungdes, intervindo ndo sé no plano assistencial, como no processo de educacao
e treino em DP. Um trabalho que se estende além do espaco de consulta e que chega até ao
domicilio. Envolve disponibilidade, empatia, capacidade de gestdo (tempo e espaco),
ferramentas de comunicacdo e sensibilidade em termos de identificacdo e monitorizacdo de
situacoes de risco. O seu papel, visa o sucesso do tratamento, reduz o risco de complicacdes e
procura envolver ndo sé o doente, mas também o seu cuidador ou familia no tratamento
domiciliario (Pires, 2012; Trajano e Marques, 2005).

Entre as tarefas deste enfermeiro, salientam-se as seguintes: Orientacdo sobre
modalidades de substituicdo da fungao renal; testes de habilidade e destreza perante a escolha
de didlise peritoneal; verificagdo de condi¢des habitacionais; preparacdo do doente para a
colocacdo do cateter peritoneal; vigilancias pos-cirurgia de implante de cateter; apoio a
intervencao de exteriorizacdo em caso de cateter peritoneal enterrado; treino de técnicas de
DP e reciclagens periddicas; educacao sobre complicagdes infeciosas (peritonites, infecoes do
orificio de cateter) ou mecanicas do cateter peritoneal; realizacdo de visitas domiciliarias
periodicas; participacdo nas consultas médicas mensais; apoio e educagdo a familia e outros
cuidadores; Despiste de sobrecarga do CI/familiar (Torredo, Souza, Aguiar, 2009). Em resumo,
o enfermeiro de DP possui um papel indispensavel a uma assisténcia humanizada e
disponibiliza um contributo fundamental para o trabalho em equipa.

10.2. Plano pedagodgico: metodologia

Mediante a problematica de “Sobrecarga”, os efeitos do evento sobre o grupo de cuidadores
em estudo e a filosofia dos CP aplicada a importancia de cuidar ndo s6 do doente mas também
do seu cuidador/familiar, segue-se a clarificagdo do esquema pedagogico previsto para a 22
parte deste projeto de intervencdo, ou seja, a instituicio de planos de capacitacdo que
respondessem eficazmente as necessidades dos cuidadores informais identificados como os
mais sobrecarregados.

Neste contexto, apresentam-se de seguida os principais critérios definidos como base a
acao pedagdgica.

Tipologia da formacao: Plano de Capacitacao do CI

Tema central: “Sobrecarga do Cuidador Informal do Doente Insuficiente Renal Crénico em
Didlise Peritoneal (DP), inserido em contexto domicilidrio: Nivel de Sobrecarga, dimensdes
afetadas fatores Condicionantes e estratégias de Capacitacao”.

Entidade formadora: IPCB - ESALD, em parceria com o Servi¢co de Nefrologia/Dialise da
ULS a qual estava vinculado o grupo de cuidadores em estudo

Formador Enf.2 Raquel Bargdo (Servico de Nefrologia/Dialise Peritoneal da referida ULS)
e Mestranda em Cuidados Paliativos na Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias

Colaboradores: Restante elementos da equipa de DP, dedicados a assisténcia do grupo de
cuidadores em estudo: nefrologista, enfermeiras de DP, assistente social e nutricionista.

Destinatarios: Cuidadores informais de doentes em programa de DP, vinculados a ULS e
que apresentem indicios de maior sobrecarga face a acao de cuidar.
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Objetivos pedagdgicos

Os objetivos que se seguem, propunham inicialmente a produgdo geral de conhecimentos
e habilidades dentro do grupo de cuidadores informais em causa, no entanto face a expressao
de sobrecarga individual, os mesmos objetivos acabaram por adquirir significados muito
particulares, exigindo alguns ajustes posteriores.

Gerais

Pretende-se que os formandos consigam:

- Reconhecer as consequéncias da sobrecarga no bem-estar fisico, emocional e social do
Cl e ainda no préprio doente;

- Compreender a importancia da mudanca de atitudes e comportamentos no controlo da
sobrecarga.

Especificos

No final da formacio, os formandos devem:

- Compreender informacdo sobre a IRCT (Evolucdo, complicagdes, consequéncias,
tratamentos, medicacdo e implicacdes no comportamento do doente);

- Conhecer meios de apoio e recursos disponiveis na comunidade;
- Demonstrar conhecimentos e habilidades no desempenho do seu papel;

- Desenvolver estratégias para lidar com as alteracées comportamentais que a doenca
possa implicar no doente;

- Adequar as intervencoes terapéuticas e cuidados ao doente prevenindo a sobrecarga;
- Identificar em si mesmo sinais de sobrecarga e fatores de risco;
- Desenvolver estratégias de coping que permitam uma melhor gestdo do seu papel;

- Reconhecer a importancia da comunicacdo na relagao de ajuda e demonstrar algumas
habilidades na area;

- Compreender a importancia da manutencao da autoestima/autocuidado na vida do CI.
Conteudos tedrico-praticos previstos

A. Insuficiéncia Renal Crénica Terminal: Evolucdo da doencga, sinais, sintomas,
complica¢des, modalidades de tratamento, medicacdo e consequéncias comportamentais
frequentemente identificadas no doente.

B. OCI em Sobrecarga:

- A importancia do papel do CI e o impacto da prestacao de cuidados na sua vida;

- Sobrecarga (defini¢ao, sinais, consequéncias, fatores, estratégias de alivio);

- Recursos existentes na comunidade e outros meios de apoio e atendimento ao CI;
- Importancia do Autocuidado e Autoestima do CI;

- Sugestoes para o Autocuidado.
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C. Treino de capacitacdo/Ensino ao cuidador sobre:

- Técnica de realizagdo do penso do orificio do cateter de DP;

- Cuidados inerentes ao bom funcionamento do cateter de DP;

- Modalidades/técnicas de tratamento em DP: PDCA ou DPA;

- Despiste de complicacdes inerentes a doenca e/ou as técnicas de DP;
- Medidas simples e tteis para resolucdo de alguns problemas.

D. Outras medidas que se revelem importantes para cuidar com menor sobrecarga.

Duracao da formacao

Com inicio partir da andlise dos dados resultantes da investigacdo e objetivando o
cumprimento dos prazos inicialmente previstos para a entrega deste relatério de pratica
clinica, as sessdes pedagdgicas decorreram exclusivamente durante os meses de Junho e Julho
do ano corrente, sendo que em Agosto, procedeu-se a andlise dos resultados obtidos nesses
dois meses. O cronograma que se segue, clarifica esta informacgdo (Quadro 5).

Quadro 5 - Cronograma de intervencao pedagogica: analise, intervencao e avaliacao de resultados

PLANO DE INTERVENCAO PEDAGOGICA NA SOBRECARGA DO CI DO DOENTE EM DP
DESTINATARIOS: Cuidadores informais de Doentes em programa de DP, com elevada sugestio
de sobrecarga

Ano 2014 Jan |Fev |Mar |Abr |Mai |Jun [Jul |Ago |Set |Out |Nov |Dez
Anédlise de
Dados do
Estudo
Intervencao
Pedagdgica
Avaliacgio de
Resultados

Foram realizadas sessdes pedagégicas em numero e duracdo variavel (entre 1 a 3 horas
com intervalos), conforme a tipologia das dimensbdes de sobrecarga mais afetadas por
cuidador, caracteristicas pessoais dos cuidadores informais, necessidades, ritmos de
aprendizagem e demonstragdo de mudanga de atitudes face a informacao e treino recebido.

Metodologia de ensino

Método expositivo oral direto e interativo, com participacdo ativa dos formandos na
aquisicao de conhecimentos.

Realizacdo de sessdes praticas para treino de habilidades indispensaveis ao cuidador do
doente dependente da modalidade de DP.

Recursos
- Autorizagdo da Direcao da ULS

- Autorizacdo da Direcdo do Servico de Nefrologia da ULS para realizar as sessdes de
formacao e utilizar material disponivel no servico;

- Espaco fisico com condi¢des favoraveis a aprendizagem, que possua mesa e cadeiras;

- Processos Clinicos e registos administrativos (telefones, moradas, etc.);
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- Panfletos/manuais de apoio sobre IRCT e DP existentes no Servico de Nefrologia;

- Folheto elaborado pela formadora: Cuidador Informal em Didlise Peritoneal:
Importancia do Autocuidado (Apéndice L);

- Material para treino de habilidades em DP existente no Servico de Nefrologia;
- Resultados dos inquéritos plicados aos cuidadores informais (alvos de intervencao).
Meios de divulgacao

A divulgacdo e o agendamento das sessdes sera realizado em contexto de consultas médicas
ou de enfermagem de DP, durante as visitas domicilidrias ou por contacto telefénico sempre
que o formando ou formador considere necessario.

Avaliacgdo das sessoes de formacao

Tendo em conta que este tipo de formagdo se caracteriza frequentemente por ser um
processo aprendizagem continua, com vista a mudan¢a de comportamentos, atitudes e
situacdes de vida diaria, a observacdo direta e indireta do formador, constituiu um recurso
importante na avaliacdo global das sessdes de formacdo: interesse do formando, motivacao
resultado dos métodos e técnicas de ensino. Ou seja, a mudanca ou nao de atitudes do CI ao
longo da formagdo, constituiu um bom indicador da qualidade e pertinéncia da mesma.

Finalizado o plano de capacitacdo, foi entregue a cada formando um instrumento de
avaliacdo pedagdgica, tendo como objetivo a avaliagdo do formador e a utilidade da formacao.
Um questiondrio simples, de rapido preenchimento e ao qual se agregava um envelope para
garantia de anonimato. Esse envelope era selado pelo préprio formando e entregue
posteriormente no gabinete de DP, sendo colocado numa caixa fechada. Em Agosto de 2014,
procedeu-se a abertura da caixa e a analise do seu conteudo, o qual sera apresentado mais a
frente neste capitulo.

No apéndice ], é apresentado o instrumento de avaliagdo pedagdgica elaborado para esta
intervencao.

10.3. Intervencao pedagogica/capacitacdo do Cl do doente em DP

Projetando um processo educativo diferenciado, segue-se a apresentacao dos 6 planos de
capacitacdo definidos como prioritarios ao efeito de reducdo de sobrecarga neste grupo de
cuidadoras:

e (Cuidador 4, 7, 8 e 12 - identificados como tendo as maiores médias de sobrecarga
global (MSG >3);
e (Cuidador 3 e 10 - sugestivos de preocupacido em dimensdes especificas de sobrecarga
(MSG < 3);
10.3.1. Apresentacdao dos planos de capacitacao

Cada um dos planos, comeg¢a com uma sucinta apresentacao do CI e do doente alvo de
cuidados. Depois, segue-se uma contextualizacdo da dinamica de prestacdo de cuidados e a
apresentacdo dos principais aspetos ligados a sobrecarga do cuidador, uma informacdo
privilegiada, recolhida no contexto das entrevistas realizadas e a qual se associa um
conhecimento prévio entre a autora do estudo/formadora e cada um dos entrevistados. Por
fim, sdo identificadas as dimensdes de sobrecarga mais afetadas por CI e clarificados os
objetivos do plano de intervencdo/capacitacao a eles destinado.
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Ressalvo desde ja, que dado o reduzido nimero da amostra estudada (doentes e
cuidadoras), bem como o meio fisico e social em que se inserem e que sdo assistidos, a omissao
de alguns dados e aspetos de caracterizagdo, tornou-se absolutamente fundamental a prote¢ao
da identidade destes individuos.

Através da montagem de 6 “Quadros Resumo”, viabilizou-se a apresentacdo dos Planos
Pedagobgicos, seus objetivos, conteidos abordados, parceiros de intervencdo e resultados
obtidos. O local da agdo, nimero de sessdes realizadas e sua duracdo, sdo igualmente
apresentados e, variam ndo s6 em funcdo dos objetivos pedagdgicos, como também em funcdo
do ritmo e necessidades de aprendizagem de cada um dos cuidadores. Uma apreciagdo critica
do plano instituido, serve de remate final ao trabalho desenvolvido.

Cuidador Informal N23 (Média Global de Sobrecarga <3)

e Apresentacao do Doente e seu Cuidador Informal

Doente: Homem, na faixa etdria dos 50 - 59 anos, casado, reformado, e com grau de
dependéncia ligeiro. Portador de uma insuficiéncia renal cronica terminal e em programa de
DP. Utilizando a técnica de DPCA, realizava um total de 5 trocas por dia.

Cuidador: Mulher, na faixa etaria dos 50-59 anos, com formacio até ao 42 ano (ensino
basico), doméstica, casada, com filhos adultos e a residir numa aldeia. No periodo de 1 a 3 anos,
assumiu a tarefa de cuidar e auxiliar o marido na satisfacdo de diversas necessidades e
atividades de vida diaria.

e Aspetos da Prestacido de Cuidados associados a Sobrecarga do CI

Com um papel assumido entre 1 a 3 anos, varias foram as tarefas acrescidas as
responsabilidades domésticas e familiares desta cuidadora, entre elas: confecdo da
alimentacdo; auxilio parcial nos cuidados de higiene; gestdo e administracdo da medicacio;
acompanhamento do doente a consultas e exames; realizacdo da técnica de DPCA (5 trocas);
execucdo do penso do orificio do cateter de DP e vigilancia das suas caracteristicas. Assim,
apesar de se tratar de uma cuidadora com gosto pelo seu papel, a presenca de cansaco fisico e
emocional comegou a ser notéria. O nimero de horas a cuidar, transmitia-lhe a sensacao de
estar presa, dificultando a vida familiar, social e a possibilidade laboral. Evidenciavam-se
dificuldades financeiras e grande preocupacio por um futuro econémico incerto.

e Dimensdes de Sobrecarga mais afetadas segundo o QASCI:
- Implica¢des na vida pessoal; Reagdes a exigéncias;

- Sobrecarga financeira (dimensao de destaque, com score = 5)

e Intervencio de Apoio e Capacitacao/Formacao do CI
Objetivo Principal: Reduzir a sobrecarga da CI e prevenir a sua reincidéncia;

Objetivos Secundarios: Reduzir o nimero de horas associado a prestacdo de cuidados,
transferindo o doente para a modalidade de DPA; Proporcionar uma maior liberdade a CI,
possibilitando-lhe uma atividade laboral; Orientar na comunidade meios de suporte a CI.
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Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

Apresentacido do Plano de Intervencdo ao CI N°3

Formador: Raquel Bargio (Enfermeira da Unidade DP/Servico Nefrologia-ULS)

Local da A¢ao: Unidade de DP da ULS

N2 total de Sessoes: 3 sessoes

Duracao Total da Intervengao: 2 Meses

Duracao das Sessoes: 1 a 3 horas, com 2 pausas de 15 minutos

Objetivos Pedagogicos

Pretende-se que o CI consiga:
(2] N . ; . . .
= | - Reconhecer consequéncias da sobrecarga no seu bem-estar fisico, emocional e social, bem como no do doente;
3 | - Compreender a importincia da mudanga no controlo da sobrecarga, desenvolvendo habilidades e adquirindo
© condic¢des que lhe permitam cuidar com menor sobrecarga.

No final da formacdo, o CI deve:

- Compreender informacao sobre a IRCT (Evolugdo, complicagdes, tratamentos, implicagdes no comportamento
«» | do doente e consequéncias no seio familiar);
_§ - Identificar os beneficios que a técnica de DPA pode induzir na sua vida;
5 | - Demonstrar conhecimentos e habilidades na realizagdo da técnica de DPA, bem como na resolugio de
?_{ problemas inerentes a mesma;
& | - Saber adequar as suas intervencdes e cuidados ao doente prevenindo a sobrecarga;

- Saber identificar em si mesmo sinais de sobrecarga;

- Reconhecer na comunidade, recursos e meios de apoio ao Cl, bem como a familias carenciadas.

Conteudos Tedrico-Praticos Ministrados

Insuficiéncia Renal
Cronica Terminal
- Evolucgao e caracteristicas
da doenga;
- Progressio da IRCT
predispde o doente a uma
maior dependéncia no
futuro;
- Implicagoes da doenga no
comportamento do doente
e consequéncias no seio
familiar;
- DPA como modalidade de
tratamento: descricdo da
técnica, aspetos de
caracterizacdo, tipologia
de solucoes utilizadas,
recursos necessarias e
preparacdo do ambiente
domicilidrio.

0 Cuidador Informal em
Sobrecarga

-A importancia do papel de cuidador e
o impacto que a prestacio de
cuidados pode assumir na sua vida;
- O que é Sobrecarga (definigao,
sintomas, sinais, consequéncias...);
- Importancia da gestdo de tempo na
acdo de cuidar;
-Relevancia da manutencdo do
Autocuidado e Autoestima do CI;
- Beneficios de um papel social,
familiar e laboral ativo.
- Recursos da comunidade e outros
meios de apoio ao doente e Cl: equipa
multidisciplinar da unidade de DP;
médico de familia; outros cuidadores
informais, empresas de satide na area
da DP com atendimento telefénico
gratuito 24 horas por dia, etc.

Treino de capacitacdao/habilidades sobre:
- Realizagdo da técnica de DPA:

Regras de assepsia

Manuseio/mistura de solucdes
Montagem e funcionamento da cicladora
Conexdo e desconexdo do doente a
cicladora

Resolucdo de problemas

Resolucdo de alarmes

0 Eliminagdo dos residuos resultantes do

I [ s ) |

|

tratamento
- Parametros de vigilancia em DPA: TA; peso,
ultrafiltragdo  didria; edemas; diurese;

funcionamento intestinal; orificio do cateter
de DP.

- Cuidados a ter para um bom funcionamento
do cateter e despiste de complicacées
inerentes a doenga, a técnica de DPA, ao
cateter de DP e/ou ao seu orificio de saida;

Parceiros de Intervencdo e A¢oes Desenvolvidas

- Assistente Social - Orientagdo do CI quanto aos apoios da comunidade (tarifas sociais, complemento por
dependéncia, etc.); Articulagdo com a Junta de Freguesia da drea de residéncia da familia para obter algum apoio.

- Nefrologista Assistente - Elaborado relatério médico, atestando a importancia do CI na vida do doente em causa,
e a necessidade deste em cumprir um tratamento noturno, ligado a uma maquina.

- Enfermeiras de DP - Prestado suporte no ensino/treino da técnica de DPA sempre que necessario.

Avaliacdo Final da A¢do de Intervenciao

0 CI demonstrou ter obtido competéncias, conhecimentos e habilidades diante dos contetidos lecionados.

Resultados Obtidos a Curto Prazo

- Excelente desempenho na técnica de DPA e na restante prestacdo de cuidados ao doente;
- Aquisicdo de atividade laboral fora de casa, com discreta melhoria da situacdo financeira;
- Rece¢do mensal de um cabaz alimentar, oferta a cargo da Junta de Freguesia da regiao;

- A decorrer pedidos de tarifa social para a 4gua e eletricidade;

- A aguardar parecer sobre complemento por dependéncia.

Consideracoes Finais

Plano de interven¢do bem-sucedido. Segue-se a necessidade de manter um acompanhamento de proximidade junto
do doente e CI, assegurando uma prestacdo de cuidados de qualidade e com a menor sobrecarga possivel para a
cuidadora em questio. A utilizacido dos periodos de consulta de DP, bem como a realizacdo de visitas domiciliarias,
constituirdo momentos de grande privilégio no controlo desta situacao.

129




Raquel Quiteres Fidalgo Bargao

Cuidador Informal N2 4 (Média Global de Sobrecarga = 3)

e Apresentacdo do Doente e seu Cuidador Informal

Doente: Mulher, na faixa etaria dos 80 - 89 anos, viuva, reformada e com grau de
dependéncia moderado. Portadora de uma insuficiéncia renal crénica terminal, optou por
dialise peritoneal, necessitando de total apoio na execucao da técnica de DPA em domicilio.

Cuidador: Mulher, na faixa etaria dos 50-59 anos, casada, sem filhos, com formagdo até 122
ano (ensino secundario), empregada a tempo inteiro e residente numa aldeia. Mesmo existindo
outros irmaos assumiu, ha cerca de 6 - 12 meses, total responsabilidade por cuidar da mae,
ocupando-se também da execucdo da técnica de DPA.

e Aspetos da Prestacdo de Cuidados associados a Sobrecarga do CI

Com um perfil bastante solidario, emotivo e um grande sentimento de proximidade a mie,
estamos perante uma cuidadora que aceitou o papel de cuidar como algo natural, indiscutivel
e imposto pelas circunstancias da vida. Valorizando em primeiro lugar as necessidades da
doente, deixava para segundo plano as suas préprias necessidades, acabando por
experimentar as dificuldades de um papel solitario e sobrecarregado.

Nao partilhando responsabilidades com outros cuidadores, além das suas tarefas familiares
e laborais, ocupava-se da alimentacdo da doente, geria a sua medicacdo, dava apoio na higiene,
executava do penso do orificio do cateter de DP, vigiava as suas caracteristicas e ocupava-se
integralmente da técnica de DPA. O acompanhamento da doente, a consultas e exames, era
igualmente feito pela sua CI, que chegava a despender de dias de férias para poder estar
presente nesses momentos.

Perante um papel muito solicitado, exigindo muitas horas a cuidar, ininterrupto e sem
férias, o cansaco fisico e emocional desta CI comecgou a vir a tona, conferindo-lhe a sensacdo de
estar presa, interferindo nos seus planos de vida pessoal, no convivio social, no seu
autocuidado e autoestima. Apesar de tudo, demostrava imenso gosto por poder cuidar da mae,
ocorrendo inclusivamente momentos de subtil inversdo de papéis.

e Dimensdes de Sobrecarga mais afetadas segundo o QASCI:

- Implicacdes na vida pessoal; Reagdes as exigéncias; Mecanismos de eficacia e controlo;
Suporte familiar;

- Sobrecarga emocional (dimensdo de destaque, com score = 4)
e Intervencdo de Apoio e Capacitaciao/Formacao do CI
Objetivo Principal: Reduzir a sobrecarga da CI e prevenir a sua reincidéncia

Objetivos Secundarios: Incutir na CI a importincia de manter a sua autoestima e
autocuidado; Incentivar o descanso e os periodos de férias; Fomentar o apoio familiar e o
cuidado partilhado, disponibilizando formacdo a outros cuidadores (cuidadores formais e
informais); Auxiliar na gestdo de tempo, prevenindo o seu desperdicio; Esclarecer sobre
servicos e meios de apoio existentes na comunidade para auxiliar o CI em momentos de
exaustdo ou maiores dificuldades.
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Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

Apresentacdo do Plano de Intervencdo ao CI N°4

Formador: Raquel Bargio (Enfermeira da Unidade DP/Servico Nefrologia-ULS)

Local da A¢ao: Unidade de DP da ULS/ Domicilio do CI | N2 total de Sessdes: 3 sessoes

Duracao Total da Intervengao: 2 Meses Duracao das Sessoes: 1 a 2 horas
Objetivos Pedagogicos
Pretende-se que o CI consiga:
o | - Reconhecer as consequéncias da sobrecarga no seu bem-estar fisico, emocional e social, bem como no do
& | doente;
& | - Compreender o beneficio da mudanca no controlo da sobrecarga, desenvolvendo habilidades face ao ato de
cuidar e adquirindo o apoio necessario a um melhor controlo do seu papel.
No final da formacao, o CI deve:
- Compreender informacio sobre a IRCT (Evolugido, complicagdes, tratamentos, implicagdes no comportamento
do doente, consequéncias no seio familiar e na vida do CI);
«» | - Demonstrar maior habilidade para contornar barreiras laborais, familiares, domésticas e outras, que possam
§ comprometer a sua estabilidade emocional e a prestacio de cuidados;
5 | - Perceber o apoio de outros cuidadores como fundamental a minimizagio de diversos obstaculos, aprendendo
2 | apedir e a aceitar ajuda;
% | - Apresentar maior agilidade na preparacéo da cicladora e na gestio de tempo face a agdo de cuidar;
- Saber identificar em si mesmo sinais de sobrecarga;
- Reconhecer os periodos de férias/descanso como fundamentais a diminui¢do da percec¢io de sobrecarga;
- I[dentificar na familia e restante comunidade, meios de apoio e recursos que satisfacdo as necessidades do CI.
Contetidos Tedrico-Praticos Ministrados
Insuficiéncia Renal O Cuidador Informal em Sobrecarga Treino de capacitaciao/ habilidades
Cronica Terminal -A importancia de ser cuidador e as sobre:
- Caracteristicas da doenga e | consequéncias desse papel - Reciclagem do ensino sobre:
suas consequéncias no bem- | - O que é Sobrecarga (definigdo, | 0 Técnica de DPA
estar e comportamento do | sintomas, sinais, consequéncias...); 0 Montagem da cicladora
doente; - Gestdo de tempo na agdo de cuidar. 0 Técnicado penso de orificio de cateter
- Progressao da insuficiéncia | - O Conceito e importdncia do | (passos corretos reduzem o tempo
renal cronica predispde a | Autocuidado e Autoestima despendido pelo CI nestas atividades);
pessoa doente a uma maior | - Beneficios do sono, repouso e gozode | - Cuidados a ter para um bom
dependéncia no futuro; férias na qualidade de vida do CI; funcionamento do cateter e despiste de

-Implicagdes da doenca na | - Recursos da comunidade e meios de | complica¢des inerentes a doenga, a técnica
dindmica  funcional da | apoio ao doente e CI: equipa de DP | de DPA, ao cateter de DP e/ou ao seu
unidade familiar e do | (multidisciplinar) DP; médico de | orificio de saida;

proéprio CL familia; empresas de satide em DP com | - Técnicas para ajudar a mobilizar,
atendimento 24 horas/dia; outros | posicionar e transferir a doente;
cuidadores (formais ou informais) - Comunicac¢do na gestao de cuidados e na
- Possibilidade de internamento para | reagdo as exigéncias
descanso do cuidador. - Estabelecimento de uma relagao de ajuda

(com o doente, familia, equipa de DP, etc.)

Parceiros de Intervencao e A¢oes Desenvolvidas

- Assistente Social - Apresentacio de lares de idosos e centros de dia, com proximidade a area de residéncia familiar
e que estdo recetivos a cuidar de doentes em DP. Orientagdo da documentagdo necessaria para pedido de
internamento temporario na RNCCI para descanso da cuidadora.

- Nefrologista Assistente - Elaborado relatério médico para anexar ao pedido de internamento temporario.

- Enfermeiras de DP - Prestado apoio na reciclagem das técnicas de DP. Esclarecimento de duvidas e orientagdo
telefénica sempre que necessario.

Avaliacdo Final da Acdo de Intervencao

Demonstrada maior agilidade no desempenho de algumas técnicas e tarefas associadas a acdo de cuidar. Grande
recetividade ao internamento temporario da doente. Interiorizacdo da necessidade de apoio (familiar ou nio).

Resultados Obtidos a Curto Prazo

Excelente desempenho na técnica de DPA e na restante prestacdo de cuidados ao doente; Obtidos ganhos
consideraveis na gestdo de tempo e no cuidado a si prépria; CI aceita o marido como fonte mais préxima de suporte,
mas acaba por recusar a entrada da doente numa UCC, tendo sido suspenso o encaminhamento do processo.

Consideracoes Finais

Plano de intervenc¢do bem-sucedido. CI parece ter conseguido um melhor controlo e gestdo do seu papel, acabando
por recusar o internamento temporario da doente.
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Cuidador Informal N2 7 (Média Global de Sobrecarga = 3)

e Apresentacdo do Doente e seu Cuidador Informal

Doente: Homem, na faixa etaria dos 40 - 49 anos, casado, desempregado e com ligeira
dependéncia. Com o impacto do diagndstico de uma insuficiéncia renal crénica terminal,
situacdo que inicialmente escondeu da familia e que o empurrou para um estado de grande
vulnerabilidade, foi junto dos filhos e principalmente da esposa, que encontrou a motivagao
necessaria para processar gradualmente uma nova realidade de vida. Optando por didlise
peritoneal e embora auténomo na realizacdo do seu tratamento dialitico (DPCA com 3
trocas/dia), a simples presenca da esposa constituia, em todos os momentos do dia, um apoio
fundamental na satisfacdo das suas necessidades fisicas, psicolégicas e emocionais.

Cuidador: Mulher, na faixa etaria dos 40 - 49 anos, desempregada, mas com formacgao
superior. Existindo 2 filhos menores, além do papel de esposa e de mae, ha cerca de 6 meses
que desempenhava o papel de cuidadora do marido. Um doente jovem, em fase de aceitacdo da
sua doenca e por isso mesmo com maior necessidade de apoio e manifestacdes de dependéncia
(grau ligeiro).

e Aspetos da Prestacdo de Cuidados associados a Sobrecarga do CI

Consciente do significado da situacdo e procurando ameniza-la de acordo com a
personalidade do doente, estamos perante uma cuidadora que aceitou a tarefa de cuidar, ndo
s6 como um dever, mas também como uma expressao de amor, carinho e solidariedade. Muito
solicita, acumulou as suas tarefas familiares e de gestao do lar, muitas outras em funcao do
marido: confecdo de uma alimentagao exigente, gestdo da medicac¢do, apoio na higiene quando
necessario, supervisao da execucdo das técnicas de DP (DPCA e penso do orificio), higienizacdo
pormenorizada do espaco onde decorria o tratamento, arrumaciao do material necessario em
DP, acompanhamento as consultas médicas e exames. Aos cuidados instrumentais, de
prevencdo e supervisao, acresciam ainda os cuidados de protecdo, dedicando especial atengdo
a preservacao do papel do doente na familia, a manutencao da sua autoimagem e autoestima.

No entanto, pelo facto de ter assumido este papel com grande intensidade, descuidando o
cuidado a si mesma, deparamo-nos, ao fim de 6 meses, com uma cuidadora que comecava a
experimentar as consequéncias de alguns fatores de stress associados a uma tarefa
ininterrupta: sobrecarga de trabalho, perda de rotina familiar, prejuizo da vida social (p. ex.
férias, passeios, convivio com amigos) e conflitos com familiares (que nio viviam perto) por
nado reconhecimento do seu esfor¢o e empenho como cuidadora.

e Dimensdes de Sobrecarga mais afetadas segundo o QASCI:

- Sobrecarga emocional; Implicacdes na vida pessoal; Reagdes as exigéncias; Suporte
Familiar (dimensao de destaque, com score = 4)

¢ Intervencao de Apoio e Capacitacdo/Formacao do CI

Objetivo Principal: Reduzir a sobrecarga da CI, evitando consequéncias nefastas para a
propria, para a familia e prevenindo a sua reincidéncia.

Objetivos Secunddarios: Incentivar a autoestima, autocuidado e o descanso da CI;
Aumentar a sua valorizacio pessoal, elevando-a como peca fundamental na equipa de cuidados
e ajudando-a a administrar a falta de reconhecimento por parte de outros.
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Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

Apresentacio do Plano de Intervencao ao CI N27

Formador: Raquel Bargio (Enfermeira da Unidade DP/Servico Nefrologia-ULS)

Local da A¢ao: Unidade de DP da ULS/Domicilio do CI | N2 total de Sessdes: 3 sessoes

Duracdo Total da Intervencao: 3 semanas Duracao das Sessoes: 1 a 3 horas (intervalo de 20 min)

Objetivos Pedagogicos

Pretende-se que o CI consiga:
- Reconhecer as consequéncias da sobrecarga no seu bem-estar fisico, emocional e social, bem como no do

doente e restante familia nuclear.
- Compreender o beneficio da mudanca no controlo da sobrecarga, desenvolvendo competéncias e condi¢des
para uma vivéncia positiva do ato de cuidar.

Gerais

No final da formacao, o CI deve:
- Compreender informacéo sobre a IRCT e possibilidade de transplante renal;

- Ser capaz de incentivar a autonomia do doente, incutindo-lhe gradualmente maiores responsabilidades;

- Reconhecer o valor da comunicagio na relagdo com o doente e na divisdo de tarefas entre ambos;

- Demonstrar mecanismos de coping, que lhe permitam gerir e ultrapassar conflitos com familiares, que nao
vivendo consigo, também ndo conseguem reconhecer o devido valor do seu papel;

- Saber identificar em si mesma sinais de sobrecarga ou fatores de stress;

- Demonstrar vontade e habilidade para recuperar determinadas rotinas familiares e sociais;

- Reconhecer a importancia do descanso como fundamentais a diminui¢do da perce¢do de sobrecarga;

-Saber parar e dedicar tempo a si mesmo, investindo na sua autoestima e autocuidado.

Especificos

Contetdos Teorico-Praticos Ministrados

Insuficiéncia Renal O Cuidador Informal em Sobrecarga Treino de capacitacao/habilidades

Croénica Terminal -A importancia de ser cuidador e as sobre:
- Caracteristicas da doenga e | consequéncias desse papel; - Planeamento de momentos de lazer e de
suas consequéncias no bem- | - O que é Sobrecarga (defini¢do, | férias em familia (data, local, condigdes do
estar e comportamento do | sintomas, sinais, consequéncias...); espago para realizar o tratamento de DP e
doente; - Distribuicdo de tarefas familiares e | contacto com a empresa de sadde
-Implicagdes da doenca na | incentivo a uma maior autonomia do | responsavel pela colocacdo de solugies de
dindmica  funcional da | doente, como por exemplo: Execucdo | didlise na residéncia de farias)

unidade familiar e do | das técnicas de DP sem supervisdo, | - Utilizacdo de ferramentas na area da
proéprio CI; Gestdo da sua medicagdo, Organiza¢cdo | comunicagdo: utilizar palavras que criem
- Transplante renal como | do material de DP, Presenca em | expectativas positivas, que construam
uma futura possibilidade de | consultas e exames sem | alternativas e entendimentos; Saber estar,
tratamento na vida do | acompanhamento. sentir e escutar; Ser empatico com o outro;
doente: consultas, listas de | - A importancia do autocuidado e | Evitar a autopiedade e as acusagdes;
espera, exames e tipos de | autoestima do CI: fazer exercicio, | Utilizagdo de palavras que traduzam as
dador. aprender técnicas de relaxamento, | necessidades do CI enquanto pessoa “eu

»n o« »n o«

conviver socialmente, divertir-se, | preciso”, “eu gostaria”, “eu sinto”.

descansar, alimentar-se bem, cuidar da | -Desenvolvimento de mecanismos de
sua apareéncia fisica e sentir-se bonita; | coping: evitamento de conflitos, procura
- Beneficios do descanso/gozo de férias | de didlogo, aconselhamento individual ou

na qualidade de vida do CI; familiar, procura de vinculo a equipa de
- Desenvolvimento de mecanismos de | saude; transferéncia de  pulsdes
coping ajudam na adaptabilidade do CI | inaceitaveis para atividades mais validas
e na gestdo de conflitos. (fazer exercicio, jardinagem, ler, etc.),

antecipar o didlogo em certas situacoes.

Parceiros de Intervencao e A¢oes Desenvolvidas

Enfermeiras de DP - Apoio psicossocial a cuidadora e ao doente; Orientacdo telefénica sempre que necessario.

Avaliacdo Final da Acdo de Intervencao

Demonstrada melhor preparacgdo para gerir aspetos de vida diaria, dividir tarefas com o doente, comunicar e gerir
possiveis conflitos; Interiorizada a sua autoeficicia e a importancia de tirar tempo para cuidar de si.

Resultados Obtidos a Curto Prazo (2 meses depois)

Doente e esposa fizeram 1 semana de férias na praia, com os filhos. Doente percebeu a sobrecarga da esposa e
comecou a reduzir as solicitacdes, tornando-se até mais desenvolto na realizacio das técnicas de DP e outras tarefas.

Consideracoes Finais

Plano de intervenc¢do bem-sucedido, embora se mantenham conflitos familiares por ndo reconhecimento familiar do
papel da cuidadora. A interven¢do de um psicélogo podera constituir uma parceria de interesse nesta situagao.
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Raquel Quiteres Fidalgo Bargao

Cuidador Informal N2 8 (Média Global de Sobrecarga = 3)

e Apresentacdo do Doente e seu Cuidador Informal

Doente: Homem, na faixa etaria dos 40 - 49 anos, casado e portador de uma IRCT.
Reformado por invalidez e com algumas contraindica¢des ao transplante renal, utilizava a DP
como modalidade de tratamento, encontrando na DPA uma técnica mais livre, comoda e
favoravel a manutengdo da sua qualidade de vida. No entanto, apesar de ter beneficiado de um
treino adequado em DP, pela sua personalidade, condigdo fisica e comportamental, um ligeiro
grau de dependéncia exigia o apoio da esposa satisfacdo de diversas necessidades.

Cuidador: Mulher, na faixa etaria dos 40 - 49 anos, casada, doméstica e com formacao até
ao 22 Ciclo do Ensino Basico. Com 4 filhos menores, além do papel de esposa e de mae, desde o
inicio da doenga, assumiu para com o marido a fun¢do de sua cuidadora. Contudo, perante um
papel ininterrupto, que ja durava ha cerca de 1 - 3 anos, além sentir o fardo de uma rotina
interminavel, sobrecarregada de tarefas, sofria também com as alteragdes ocorridas na sua
vida pessoal, social, familiar e financeira.

e Aspetos da Prestacdo de Cuidados associados a Sobrecarga do CI

Assumindo para com o marido uma atitude muito protetora e maternalista, desde o inicio
do tratamento de DP, que a esposa passou a poupa-lo de assuntos ou tarefas mais stressantes
ou exigentes. Quer isto dizer, que a mesma acabou por acumular as suas tarefas domésticas e
familiares, muitas outras em funcdo do marido: confecdo de uma alimentagio exigente, gestao
da medicagdo, apoio na higiene pessoal, limpeza pormenorizada do espago onde decorria o
tratamento, acompanhamento as consultas médicas e exames. A arrumac¢do do material
necessario a DP, a supervisdo das técnicas (DPA e penso do orificio de cateter) e a propria
montagem da cicladora ficavam também muitas vezes a seu cargo, sendo que para a ultima,
nao tendo treino adequado, acabava por despender de bastante tempo.

Dadas as exigéncias do seu papel, o tempo diario a cuidar (4 a 6 horas) e a responsabilidade
de criar 4 jovens menores, a sensa¢do de responsabilidade acabou por contrapor ao senso de
liberdade, comecando a sentir-se presa a uma rotina diaria interminavel, onde nao havia tempo
para cuidar se si mesma. Com isto, sentiu agravar o seu estado de satde, comegou a dar sinais
de tristeza e ansiedade, o que agregado a um baixo rendimento familiar, limitado a reforma do
marido, sugeria também uma grande sobrecarga financeira. Apenas uma pequena horta, servia
de contributo a alimentac¢io da familia.

e Dimensdes de Sobrecarga mais afetadas segundo o QASCI:

- Sobrecarga emocional; Implicagdes na vida pessoal; Suporte Familiar; Sobrecarga
financeira (dimensao de destaque, com score = 5)

e Intervencdo de Apoio e Capacitaciao/Formacao do CI

Objetivo Principal: Reduzir a sobrecarga da CI, prevenindo consequéncias nefastas no seu
bem-estar pessoal, familiar e até na qualidade dos cuidados prestados.

Objetivos Secundarios: Incentivar a autoestima, autocuidado e o descanso da CI; reduzir
o impacto psicologico de um cuidado prolongado; Aumentar a valorizacdo do seu papel e a sua
sensacdo de liberdade; Prevenir comportamentos de facilitacdo em relacio ao marido;
Melhorar a habilidade na execug¢do da técnica de DPA; Orientar sobre apoios na comunidade
para apoio financeiro ao cuidador informal e sua familia;
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Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

Apresentacido do Plano de Intervencdo ao CI N28

Formador: Raquel Bargio (Enfermeira da Unidade DP/Servico Nefrologia-ULS)

Local da A¢ao: Unidade de DP da ULS/Domicilio do CI | N2 total de Sessdes: 4 sessoes

Duracao Total da Intervengao: 3 Semanas Duracao das Sessoes: 1 a 2 horas (intervalo de 20 min)

Objetivos Pedagogicos

Pretende-se que o CI consiga:
- Reconhecer as consequéncias da sobrecarga no seu bem-estar fisico, emocional e social, bem como no do

doente e restante familia nuclear.
- Compreender o beneficio da mudanca no controlo da sobrecarga, desenvolvendo competéncias e condi¢des
para uma vivéncia mais positiva do ato de cuidar.

Gerais

No final da formacao, o CI deve:
- Compreender informacéo sobre a IRCT e as contraindica¢des para um transplante;

- Ser capaz de incentivar a autonomia do doente, incutindo-lhe gradualmente maiores responsabilidades;

- Reconhecer o valor da comunicagio na relacdo com o doente e na divisdo de tarefas entre ambos;

- Demonstrar mecanismos de coping, que lhe permitam gerir as exigéncias do seu papel;

- Reconhecer a sua autoeficacia e distinguir em si mesma sinais de sobrecarga ou fatores de stress;

- Demonstrar maior habilidade na execugdo da técnica de DPA, resoluc¢do de problemas e vigilancias associadas;
- Reconhecer a importancia do cuidado a si mesma, investindo na sua autoestima e autocuidado.

- Reconhecer na comunidade, apoios passiveis de ajudar na reducdo da sua sobrecarga financeira.

Especificos

Conteudos Teorico-Praticos Ministrados

Insuficiéncia Renal O Cuidador Informal em Sobrecarga Treino de capacitacao/habilidades

Cronica Terminal - A importancia de ser cuidador; sobre:
- Caracteristicas da doenga e | - O que é Sobrecarga (definicao, fatores | - Utilizagdo de ferramentas na area da
suas consequéncias no bem- | de risco, sintomas, consequéncias, ...); comunica¢do: utilizar palavras que criem
estar e comportamento do | - Distribuicdo de tarefas familiares e | expectativas positivas, que construam
doente; incentivo a uma maior autonomia do | alternativas e entendimentos; Saber estar,
- Progressao da insuficiéncia | doente, como por exemplo: Execuc¢do | sentir e escutar; Ser empatico com o outro;
renal cronica predispde a | auténoma das técnicas de DP; Gestdoda | Evitar a autopiedade e as acusagdes;
pessoa doente a uma | sua medicagdo, Organizacdo do | Utilizagdo de palavras que traduzam as

crescente dependéncia; material de DP; Presenca em consultas | necessidades do CI enquanto pessoa “eu
-Implicagdes da doenga na | e exames sem acompanhamento; etc. preciso”, “eu gostaria”, “eu sinto”.
dindmica  funcional da |- A importincia do autocuidado e | -Desenvolvimento de mecanismos de
unidade familiar e do | autoestima do CI: fazer exercicio, | coping: evitamento de conflitos, procura
proprio CI; aprender técnicas de relaxamento, | de didlogo, aconselhamento individual ou
- O Transplante Renal: | conviver socialmente, divertir-se, | familiar, procura de vinculo a equipa de
consultas, listas de espera, | descansar, alimentar-se bem, cuidar da | saude; transferéncia de pulsoes
exames, contraindicacées e | sua aparéncia fisica e sentir-se bonita; | inaceitaveis para atividades mais validas
tipos de dador. - Importancia de mecanismos de coping | (fazer exercicio, jardinagem, ler, etc.).
para uma melhor gestdo das exigéncias | - Técnica de DPA: Lavagem/desinfecdo das
associadas a tarefa de cuidar. maos; tipos de solu¢des; montagem da

cicladora; resolugdo de alarmes; despiste
de ruturas no sistema; etc.

Parceiros de Intervencio e A¢coes Desenvolvidas

Assistente Social - Cedéncia de informagdo sobre: complemento por dependéncia; abono de familia para criangas e
jovens; bolsas para evitar o abandono escolar; tarifas sociais (agua, luz e gas).

Nefrologista da Equipa - Sugerido apoio psiquiatrico a CI; Atestada a necessidade da cicladora em casa do doente.
Enfermeiras de DP - Prestado suporte formativo e orientacio telefénica sempre que necessario.

Avaliacdo Final da A¢do de Intervencao

Demonstradas competéncias em DPA; Compreensdo das consequéncias futuras de uma IRCT. Reconhecimento da
importancia da divisdo de tarefas com a familia nuclear; Adquiridas ferramentas na area da comunicagdo;
Interiorizacdo da importancia do seu papel junto do doente e do cuidado a si mesma; Aceite apoio de psiquiatria.

Resultados Obtidos a Curto Prazo (2 meses depois)

Cl ja sob acompanhamento de psiquiatria, mostrando-se menos ansiosa; Apresenta maior desenvoltura com a técnica
de DPA; J& consegue evitar comportamentos de facilitagdo de tarefas em relagdo ao marido. Utiliza a jardinagem e as
caminhadas como forma de relaxamento. Pediu de tarifas sociais de habitacao.

Consideracoes Finais

Plano de intervenc¢do com bons resultados, ao qual de juntou o importante papel do médico psiquiatra (escolhido
pela cuidadora). No entanto, continua a ser uma CI que exige todo o apoio e vigilancia por parte da equipa de DP.
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Raquel Quiteres Fidalgo Bargao

Cuidador Informal N2 10 (Média Global de Sobrecarga < 3)

e Apresentacdo do Doente e seu Cuidador Informal

Doente: Homem, na faixa etaria dos 70 - 79 anos, com dependéncia ligeira, casado,
residente numa aldeia e reformado por incapacidade. Acatou de forma esclarecida a
necessidade de iniciar um tratamento dialitico e foi na DP que depositou a esperanca em
manter a sua qualidade de vida. Apesar de ser um doente idoso, ja& acometido por algumas
implicacdes do processo de senescéncia (perdas fisicas, psicoldégicas e sociais), a sua forca de
vontade ainda lhe permitiu assumir a técnica de DPA, deixando outras tarefas ao cuidado da
sua esposa.

Cuidador: Mulher, na faixa etaria dos 70 - 79 anos, casada e mie de 2 filhas adultas. Com
formacao até ao 12 Ciclo do Ensino Basico e comerciante de profissdo, encontrava-se agora
reformada. Com um papel assumido recentemente (< 6 meses) e sendo uma senhora com
diversos problemas de saude, a sua angustia e ansiedade permanentes, prendiam-se com o
receio de nao conseguir apoiar o marido da forma que gostaria.

e Aspetos da Prestacdo de Cuidados associados a Sobrecarga do CI

Residindo com o marido e uma das filhas, a cuidadora assumiu a tarefa de cuidar como um
compromisso conjugal, um ato de amor e de solidariedade para com o marido. No entanto, pelo
facto de ser uma senhora idosa e consciente da diminuicao da sua capacidade funcional, o seu
principal receio recaia numa prestacao de cuidados ineficaz. Além das suas funcées domésticas
e familiares, responsabilizava-se pela confecdo de uma alimentacdo exigente, a limpeza
minuciosa dos espagos onde decorriam as técnicas de DP, o apoio nos cuidados de higiene ao
marido e a vigilancia das caracteristicas do orificio de saida do cateter de DP, pois sendo um
doente obeso, tinha alguma dificuldade em ver o orificio e em executar o seu penso. Nisto,
despendia cerca de 4 a 6 horas diarias a cuidar do marido.

Com o passar do tempo, comegou a ser notdrio o real fundamento da ansiedade desta
senhora, pois o acumular de tarefas diarias, associado a um declinio de raciocinio, a problemas
de mobilidade e consequentemente, a uma diminuicdo da velocidade de execucdo das suas
funcgoes, causava nesta idosa uma grande sobrecarga fisica e psicologica. Efetivamente, apesar
do doente até se responsabilizar por diversas tarefas, tudo a cargo da CI acabava por resultar
num gasto de tempo redobrado, ficando a idosa exausta e sem tempo para cuidar de si. As filhas,
reconheciam o esfor¢o da mae, mas por questdes de trabalho tinham pouca disponibilidade
para lhe dar apoio. O QASCI, revelou inclusivamente, um agravamento do estado de saide da
idosa por estar a cuidar do marido. Sentia-se presa, demasiado solicitada, privada do convivio
social e sem tanta privacidade como gostaria.

e Dimensdes de Sobrecarga mais afetadas segundo o QASCI:
- Implica¢des na vida pessoal (destaque para um score = 4); Reagdes as exigéncias.

e Intervencdo de Apoio e Capacitacio/Formacao do CI

Objetivo Principal: Reduzir a sobrecarga da CI, prevenindo consequéncias nefastas no seu
bem-estar pessoal, familiar e na qualidade dos cuidados prestados ao doente.

Objetivos Secundarios: Valorizar o seu papel; Sensibilizar para uma gestdo de tarefas

adequada as suas capacidades; Reduzir o numero de horas a cuidar; Incutir a importancia de
estabelecer limites as suas fung¢des; Demonstrar a importancia de saber pedir e aceitar ajuda;
Sensibilizar as filhas para a vulnerabilidade da mae.
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Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

Apresentacio do Plano de Intervencdo ao CI N210

Formador: Raquel Bargio (Enfermeira da Unidade DP/Servico Nefrologia-ULS)

Local da A¢ao: Domicilio do CI

N2 total de Sessoes: 3 sessoes

Duracao Total da Intervencao: 2 Semanas

Duracao das Sessoes: 1 a 2 horas

Objetivos Pedagogicos

Pretende-se que o CI consiga:

Gerais

- Reconhecer os efeitos da sobrecarga no seu bem-estar fisico, emocional e social, bem como no do doente.
- Compreender a importadncia da mudang¢a no controlo da sobrecarga, desenvolvendo habilidades,
estabelecendo limites e adquirindo o apoio necessario a um cuidar menos sobrecarregado.

No final da formacéo, o CI deve:

Especificos

- Compreender informacgdo sobre a IRCT (evolucdo, complicag¢des, tratamentos, implicacdes no comportamento
do doente e consequéncias no seio familiar);

- Reconhecer a sua autoeficacia e distinguir em si mesma sinais de sobrecarga ou fatores de stress;

- Reconhecer as implicagdes do processo de envelhecimento (perdas, mas também de aquisigdes);

- Saber impor limites a si mesma, as tarefas que executa, as solicitacdes do doente e da restante familia;

- Reconhecer as tarefas do seu quotidiano como importantes a manutencdo da sua autonomia;

- Demonstrar habilidade na monitorizacdo das caracteristicas orificio de saida do cateter de DP;

- Reconhecer o valor da comunicag¢io no estabelecimento de uma relagdo de ajuda (saber pedir e aceitar ajuda);
- Demonstrar mecanismos de coping, que lhe permitam gerir as exigéncias do seu papel;

- Reconhecer a importancia do cuidado a si mesma, investindo na sua autoestima e autocuidado;

- Reconhecer a importancia de uma maior rede de suporte na sua vida, bem como na do doente;

- Encontrar na comunidade e principalmente na familia, meios de apoio ao seu papel.

Conteudos Teorico-Praticos Ministrados

Insuficiéncia Renal O Cuidador Informal em Sobrecarga Treino de capacitacao/habilidades

Croénica Terminal - A importadncia da autoconsciéncia do sobre:
- Evolucao, caracteristicas e | CI, reconhecendo o seu valor, as suas | - Elabora¢do de um plano de distribuicdao
consequéncias da doenca no | capacidades e limitag¢oes; tarefas diarias entre os presentes em casa:
bem-estar, rotinas e | - O que é Sobrecarga (defini¢do, fatores | CI, doente e filha residente com o casal.
comportamento, quer do | de risco, sintomas, consequéncias, ...); - Uso de ferramentas na 4&rea da
doente como da familia/CI. - Importancia da gestdo de tempo na | comunicagcdo: saber ser, estar e escutar;
- Progressio da IRCT | execucdo das tarefas diarias: planear o | utilizar palavras que criem expectativas
predispde o doente a uma | seu dia, estabelecer prioridades, fazer | positivas, que construam alternativas,
maior dependéncia no | uma coisa de cada vez, etc. entendimentos e que facam o doente
futuro. - A importancia do autocuidado e | perceber que a sua colaboragdo e opinido

«

autoestima do CI: fazer caminhadas, | sdo importantes (ex. “eu preciso”, “eu

atividades de relaxamento, descansar, | gostaria”, “que pensas sobre...”).

cuidar de si e da sua aparéncia. -Desenvolvimento de mecanismos de
- Importédncia de mecanismos de coping | coping: evitamento de conflitos, procura
para uma melhor gestio do seu papel; de dialogo, aconselhamento individual ou
- Consequeéncias fisicas, psicoldgicas e | familiar, transferéncia de pulsdes
sociais agregadas ao envelhecimento. inaceitaveis para atividades mais validas
- Recursos da comunidade para apoio | (fazer exercicio, jardinagem, ler, etc.).

ao doente e CI: equipa de DP; médicode | - Aspetos a monitorizar no orificio do
familia; empresas de saide na area da | cateter de DP: cor, presenca de crosta, dor
DP com atendimento 24 h/dia. ou exsudado.

- Treino da técnica de execuc¢do do penso
do orificio do cateter peritoneal.

Parceiros de Intervenc¢ao e A¢oes Desenvolvidas

Assistente Social - Feita visita domiciliaria de apoio ao casal. Dada informacdo sobre complemento por dependéncia.
Enfermeiras de DP - Prestado apoio psicossocial a CI; Orientacdo formativa e telefénica sempre que necessario.

Avaliacdo Final da Acido de Intervencao

A CI demonstrou ter obtido competéncias, conhecimentos e habilidades diante dos contetidos lecionados.

Resultados Obtidos a Curto Prazo (2 meses depois)

A CI soube solicitar ajuda. Filhas contrataram uma empregada a tempo parcial para apoiar nas tarefas domésticas.
Maior distribuicio de tarefas entre os residentes na casa; A CI ficou com mais tempo livre e libertou-se do isolamento.

Consideracoes Finais

A intervengdo respondeu com sucesso a algumas necessidades desta cuidadora idosa. No entanto, a realiza¢do de
VD'’s de rotina e agendamento de uma reunido com as filhas pode ter efeitos muito positivos na vigilancia desta CI.
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Raquel Quiteres Fidalgo Bargao

Cuidador Informal N2 12 (Média Global de Sobrecarga = 3)

e Apresentacdo do Doente e seu Cuidador Informal

Doente: Homem, na faixa etaria dos 50 - 59 anos, casado, residente numa vila e trabalhador
por conta proépria. Renitente a aceitagdo de um diagndstico de IRCT, acabou por iniciar
hemodialise em situacdo de urgéncia, optando posteriormente por didlise peritoneal na
tentativa de retomar a sua atividade profissional. No entanto, pela relutancia inicial a um
tratamento dialitico, atingiu uma situacdo de grande debilidade fisica e emocional. Dependente
em grau moderado, acabou por suspender temporariamente o seu oficio laboral e contava com
os cuidados da esposa na satisfacdo de diversas necessidades.

Cuidador: Mulher, na faixa etaria dos 50 - 59 anos, casada e mae de 2 filhos adultos. Com
formacao até ao 22 Ciclo do Ensino Basico, era como empregada doméstica que contribuia para
o sustento da casa. Residindo apenas com o marido, assumiu a tarefa de cuidar como um
compromisso conjugal, uma forma de demostrar amor, carinho e compaixao pelo sofrimento
do marido. Com um papel assumido recentemente (< 6meses), a ansiedade da cuidadora face
a situacdo de doenca, as suas inseguranc¢as na prestacdo de cuidados, a acumulacdo
ininterrupta de tarefas e a alteracdo das suas rotinas (pessoais, sociais e financeiras),
constituiam por si so, fatores de sobrecarga na vida desta senhora.

e Aspetos da Prestacdo de Cuidados associados a Sobrecarga do CI

Sem ter os filhos por perto e nio partilhando responsabilidades com mais ninguém, além
das suas tarefas familiares, domésticas e laborais, esta cuidadora ocupava-se da exigente
alimentacdo do doente, geria a sua medica¢do, dava apoio na higiene, executava do penso do
orificio do cateter de DP e ocupava-se integralmente de todos os aspetos inerentes ao
tratamento dialitico (4 trocas de DPCA, registo diario do peso do doente, tensdo arterial,
ultrafiltracdo, caracteristicas do efluente, etc..). 0 acompanhamento do doente a consultas e
exames, era outra das suas tarefas, para a qual contava com compreensdo da patroa face as
suas auséncias laborais.

Valorizando em primeiro lugar as necessidades do doente, os compromissos laborais e
deixando tras as suas proprias necessidades, percebe-se pelos resultados do QASCI, que a
inexperiéncia do seu papel, o nimero de horas a cuidar (4 a 6 horas) e a enorme vontade de
querer ser eficaz, estavam a induzir nesta cuidadora grande cansaco, ansiedade e até alguma
frustracao. Uma situacdo, que acabando por interferir nos seus planos de vida pessoal, laboral,
convivio social, estabilidade financeira, autoestima e autocuidado da CI, requeria um plano de
capacitacao que lhe conferisse uma vivéncia mais positiva do seu papel.

e Dimensdes de Sobrecarga mais afetadas segundo o QASCI:
- Sobrecarga emocional; Suporte Familiar; Sobrecarga financeira; Implicagdes na vida pessoal
(dimensao de destaque, com score = 4)

e Intervencdo de Apoio e Capacitacio/Formacao do CI

Objetivo Principal: Reduzir a sobrecarga da CI, prevenindo consequéncias nefastas no seu
bem-estar pessoal, familiar e até na qualidade dos cuidados prestados ao doente.

Objetivos Secundarios: Incentivar a autoestima, autocuidado e o descanso da CI;
Valorizar o seu papel; Habilita-la para uma melhor gestdo de tarefas; Reduzir o nimero de
horas associado a presta¢do de cuidados, transferindo o doente para a modalidade de DPA.
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Relatorio de Pratica Clinica

“O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacao”

Apresentacio do Plano de Intervencdo ao CI N212

Formador: Raquel Bargio (Enfermeira da Unidade DP/Servico Nefrologia-ULS)

Local da A¢ao: Unidade de DP da ULS/Domicilio do CI

N2 total de Sessoes: 7 sessoes

Duracao Total da Intervencao: 2 Semanas

Duracao das Sessoes: 1 a 3 horas (2 intervalos de 15 min)

Objetivos Pedagogicos

Gerais

Pretende-se que o CI consiga:
- Reconhecer os efeitos da sobrecarga no seu bem-estar fisico, emocional e social, bem como no do doente.

- Compreender a importdncia da mudanca no controlo da sobrecarga, desenvolvendo habilidades e adquirindo
condi¢des que lhe permitam cuidar com menor sobrecarga.

Especificos

No final da formacao, o CI deve:
- Compreender informacgdo sobre a IRCT (evoluc¢do, complicag¢des, tratamentos, implicagcdes no comportamento

do doente e consequéncias no seio familiar) e transplante renal como possibilidade de tratamento;

- Saber adequar os horarios das interveng¢des/cuidados ao doente com o seu horario laboral;

- Demonstrar habilidades face a técnica de DPA, bem como na resolu¢do de problemas inerentes a mesma;

- Reconhecer o valor da comunicagio na relagio de ajuda, incentivando a uma maior independéncia do doente;
- Reconhecer a sua autoeficacia e distinguir em si mesma sinais de sobrecarga ou fatores de stress;

- Demonstrar mecanismos de coping, que lhe permitam gerir as exigéncias do seu papel;

- Reconhecer a importéncia do cuidado a si mesma, investindo na sua autoestima e autocuidado;

- Reconhecer na comunidade, recursos e meios de apoio ao CI.

Conteudos Tedrico-Praticos Ministrados

Insuficiéncia Renal
Cronica Terminal
- Evolugdo, caracteristicas e
consequéncias da doenga no
bem-estar, rotinas e
comportamento, quer do
doente como da familia/CI.
- Progressaio da IRCT
predispde o doente a uma
maior dependéncia no
futuro.
- O Transplante Renal:
consultas, listas de espera,
exames, contraindicacoes e
tipos de dador.
- DPA como modalidade de
tratamento: descricio da
técnica, aspetos de
caracterizacdo, tipologia de
solugdes utilizadas, recursos
necessarias e preparacdo do
ambiente domiciliario.

O Cuidador Informal em Sobrecarga
- A importancia de ser cuidador.

- 0 que é Sobrecarga (defini¢do, fatores
de risco, sintomas, consequéncias, ...).

- Importancia da gestdo de tempo entre
o cuidado ao doente, ao préprio Cl e a
sua atividade laboral.

- A importancia do autocuidado e
autoestima do Cl: fazer exercicio,
técnicas de relaxamento, divertir-se,
descansar, cuidar da sua aparéncia, etc.
- Importancia de mecanismos de coping
para uma melhor gestdo do seu papel;

- A importancia da comunicagdo entre o
casal, incentivando a autoestima,
autocuidado e autonomia do doente em
algumas tarefas.

- Recursos da comunidade e outros
meios de apoio ao doente e CI: equipa
multidisciplinar de DP; médico de
familia; CI de outros doentes de DP;
empresas de saude na area da DP com
atendimento telefénico gratis 24 h/dia.

Treino de capacitacao/habilidades
sobre:

- Uso de ferramentas na darea da
comunicagdo: saber ser, estar e escutar;
utilizar palavras que criem expectativas
positivas, que construam alternativas,
entendimentos e que fagcam o doente
perceber que a sua colaboragdo e opinido
sdo importantes (ex. “eu preciso”, “eu
gostaria”, “que pensas sobre...”).
-Desenvolvimento de mecanismos de
coping: evitamento de conflitos, procura
de didlogo, aconselhamento individual ou
familiar, transferéncia de pulsoes
inaceitaveis para atividades mais validas
(fazer exercicio, jardinagem, ler, etc.).
- Realizagdo da técnica de DPA: Regras de
assepsia; tipos de solu¢des, montagem e
funcionamento da cicladora; resolugdo de
problemas e alarmes; vigilancias (TA, UF,
Peso, ...).
Cuidados ao bom funcionamento do
cateter DP e despiste de complicagdes
inerentes ao seu orificio, a IRCT ou a DPA.

Parceiros de Intervencao e A¢coes Desenvolvidas

Nefrologista da Equipa - Autorizac¢do para transferéncia do doente para a técnica de DPA.
Enfermeiras de DP - Prestado apoio no ensino da técnica de DPA sempre que necessario.

Avaliacdo Final da Acdo de Intervencao

A CI demonstrou ter obtido competéncias, conhecimentos e habilidades diante dos contetidos lecionados.
Reconheceu em si mesma os riscos inerentes a sobrecarga de tarefas. Apta na execugdo da técnica de DPA.

Resultados Obtidos a Curto Prazo (2 meses depois)

A CI passou a trabalhar apenas em part-time; Conseguiu bastantes progressos na gestdo de tarefas associadas ao
cuidar; Apresenta-se mais calma, menos ansiosa e mantém-se competente na execucdo técnica de DPA; Esforca-se
por estimular a autonomia e autoestima do marido. Caminhar, ler e ver televisdo, sdo as suas formas de relaxamento.

Consideracoes Finais

Considerando o ato de cuidar, uma situagio exigente e complexa, é fundamental que o CI tenha o tempo e o apoio
adequado para se adaptar e capacitar para esta tarefa. Assim, o plano em questao, além de ter tentado responder a
essas necessidades, parece ter conseguido, por agora, um beneficio muito positivo na vivéncia deste papel.

139




Raquel Quiteres Fidalgo Bargao

10.4. Avaliacdo da acdo pedagogica por parte dos cuidadores
informais

De uma maneira geral, os 6 cuidadores alvo de intervengdo, ndo s ficaram satisfeitos com
os programas de capacitagdo ministrados, como procuraram retirar o maior beneficio possivel
de tudo o que lhes foi ensinado, sugerido e proporcionado.

Um trabalho prazeroso, de partilha e autorrevelacdo, ndo sé para mim, como enfermeira e
investigadora, mas também para os cuidadores, cujas palavras falam por si:

“Gostei muito deste tempo, senti-me bem por poder partilhar as minhas inquietagdes”
“Nunca pensei aprender isto tdo rdpido! Mas quando a professora é boa... também ajuda.

“Sem o apoio de todos ndo sei... Vocé, a médica e o assistente social sdo incansdveis! S6 tenho
a agradecer.

“Vou ter saudades destes bocadinhos. Mas vou esfor¢ar-me para que tenha orgulho em mim.

Neste sentido, perante os resultados do instrumento de avaliagdo (an6nimo) entregue a
cada uma das cuidadoras informais ao término do seu programa de capacita¢ao, podemos dizer
0 seguinte:

- Todas as cuidadoras informais classificaram como “muito boa” (6) a qualidade das sessoes
de formacao;

- De forma unanime, consideraram também “muito bom” (6) o desempenho da formadora;

- Quanto a organizacdo das sessoes, trés cuidadoras informais consideraram-na “boa” (3) e
as outras trés “muito boa” (3);

- Quanto aos recursos materiais utilizados e fornecidos para aprendizagem e treino de
habilidades, duas cuidadoras consideraram-nos “bons” (2) e as restantes “muito bons” (4);

- Todas as cuidadoras informais consideraram que a formagao foi “muito” (6) de encontro
as suas necessidades;

- No que refere ao contributo da aprendizagem face aos problemas do dia-a-dia, uma CI
considerou ter contribuido “bastante” (1) e as restantes “muito” (5).

”

- Face a duragao das sessdes, todas as cuidadoras informais consideraram ter sido “muito
(6) adequada;

- No que refere ao niimero de sessoes frequentadas, apenas uma cuidadora considerou ter
sido “bom” (1) face as suas necessidades. As restantes cinco cuidadoras informais,
consideraram ter assistido a um nimero “muito bom” (5) de sessdes.

- De uma forma geral, todas as cuidadoras assumiram estar “muito” (6) satisfeitas com as
sessoes de formacgdo em que participaram.

- Quanto as sugestdes, passo a citar a Unica existente: “Sugiro mais ensinos em casa. As
deslocagdes ao hospital sGo sempre mais cansativas e os ensinos mais vezes interrompidos”.
Efetivamente, uma situagdo que se verifica ser real, ndo sé pelo espago fisico disponivel (um
Unico gabinete de DP), como pelas dindmicas de trabalho e situa¢des imprevistas (ex.
urgéncias) que ocorrem todos os dias em unidades hospitalares. Tudo isto, associado a uma
equipa de enfermagem de DP com reduzido nimero de elementos por turno, implica realmente
algumas dificuldades na gestdo e encadeamento das sessoes de formacao. Efetivamente, uma
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sugestdo a ter em conta por toda a equipa multidisciplinar da Unidade de DP/Servico de
Nefrologia, mas que tera de ser gerida a luz dos recursos humanos, técnicos e materiais
disponiveis.

Sem duvida, uma avaliacdo muito positiva deste projeto de intervencdo e onde se destaca
o importante papel educativo do enfermeiro de DP, “pois ¢é ele que ensina o cuidador e/ou o
paciente, para que se tornem aptos e seguros para realizar a didlise peritoneal no domicilio”
(Cesar et al.,, 2013, p.547). Mais do que isso, cabe ao enfermeiro de DP a importante tarefa de
identificar as forcas e fraquezas dos cuidadores, desenvolvendo programas educativos que
correspondam as suas necessidades, que lhes fornecam a informacao/treino necessario para
cuidar do doente com seguranca e que previnam e/ou reduzam a sobrecarga implicita a tarefa
de cuidar. Por outras palavras, se um bom ensino pode amenizar o impacto da doenca na vida
do doente e familia/cuidador informal, também a sua deficiéncia pode comprometer a
prestacdo de cuidados e favorecer a sobrecarga do cuidador.
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CONCLUSAO

“De todos os caminhos da vida hd um que importa mais:

”

é o caminho que nos leva ao verdadeiro ser humano
Indigenas Moicanos, (n.d.)

Concluida a pratica clinica, ultima unidade curricular deste 22 Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos, surge agora uma ultima reflexdo sobre as minhas escolhas pessoais,
atividades desenvolvidas e competéncias adquiridas no curso deste periodo.

Para mim, um dos momentos altos do meu percurso académico, ndo s6 como aluna e
profissional de saude, mas também como pessoa, pois além de me possibilitar uma
aprendizagem de valor imensurdvel e uma partilha de experiéncias inesquecivel, serviu
também para reconhecer em mim mesma determinadas fragilidades teéricas e praticas que
necessitavam de aperfeicoamento. Uma etapa que superou de longe as minhas expectativas, e
que ndo sé me permitiu desenvolver conhecimentos e competéncias na area especifica dos CP,
como me conferiu a possibilidade de integrar esses mesmos conhecimentos na minha atividade
diaria como Enfermeira num Servigo de Nefrologia/Didlise.

Assim, pelo meu exercicio e experiéncia profissional, ndo posso dizer que era alheia ao
impacto que uma doenga crénica, progressiva e/ou incapacitante assume na vida do doente e
sua familia. No entanto, porque a dimensdo do cuidar é cada vez mais abrangente, também
tenho presente, que nenhum conhecimento é suficientemente grande quando o objetivo reside
no alivio do sofrimento do outro, motivo pelo qual me inscrevi neste curso de mestrado e
procurei aproveitar ao maximo as oportunidades de “crescimento” que me foram dadas.

Ao falar em doenca, seja ela qual for, o conceito remete-nos inevitavelmente para uma
situacdo de desequilibrio. Situacao essa, que quando ndo transitoria, pode infligir no individuo
doente e sua familia niveis de desespero tdo profundos, que s6 mesmo alguém com treino
adequado podera ser capaz de responder eficazmente a todo um leque de necessidades de
grande complexidade. Neste contexto, e considerando todo o conjunto de mudancas e
adaptacdes que sdo exigidas ao doente paliativo, é fundamental quebrar a passividade com que
muitas vezes se tratam estes doentes, recusarmo-nos a banalizar o seu sofrimento e colocarmo-
nos a n6s mesmos como testemunhos ativos da sua vivéncia.

Entregando-me de corpo e alma a este propdsito, e consciente da forte evidéncia cientifica
no que refere aos beneficios dos CP em ambiente domicilidrio (Gomes, Calanzani, Curiale,
McCrone, Higginson, 2013), foi para mim uma honra e uma mais valia poder acompanhar
durante 200 horas uma ECCI com grande experiéncia nesta area. Uma equipa de referéncia
nacional, com grande nobreza, espirito de sacrificio e vasto leque de conhecimentos. Muito
habil nas suas intervencoes e que perspetiva um cuidado humanizado em todas as dimensoes
do ser humano (biopsicossociais).

Um estagio de profundos ensinamentos, que me fez refletir sobre as politicas de satide em
Portugal, distribuicio de servigos, acessibilidade aos cuidados, organica da RNCCI,
metodologias de cuidados e acima de tudo, sobre a importancia das boas praticas em CP, algo
muito enraizado na dindmica comportamental desta equipa comunitaria.

Uma experiencia que me relembrou a importancia de nos “despirmos” das futilidades do
dia-a-dia, das preocupacdes irrelevantes e a investir naquilo que é realmente importante, as
pessoas! Nao sé aquelas com quem vivemos, que amamos do fundo do coragdo, mas também
aquelas que ndo conhecemos, que ndo nos dizem nada...e que de repente nos podem dizer tudo!
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Falo de uma aprendizagem baseada nas percecdes de vida, de morte e nas transformacgdes
associadas ao prdprio processo de morrer, situacdo comum a todos os seres humanos, mas
ainda frequentemente percebida como algo penoso, sofrido, angustiante e gerador de grandes
constrangimentos.

Neste sentido, e porque nao é possivel padronizar as caracteristicas do sofrimento humano,
ao falar em doente com patologia crénica, progressiva, degenerativa e sem perspetiva curativa,
parece-me inevitavel fazer uma retrospetiva sobre a filosofia de trabalho dos cuidados
paliativos. Uma atuagdo baseada em 4 pilares fundamentais (controlo de sintomas, trabalho de
equipa, comunicacdo adequada e apoio a familia) que exige dedicacdo e treino efetivo, face a
obtencdo de um verdadeiro reconhecimento das necessidades destes doentes e sua familia.
Falo de uma ampla gama de condutas que objetivam “o alivio da dor, a diminuicdo do
desconforto, mas sobretudo a possibilidade de situar-se frente ao momento do fim da vida,
acompanhados por alguém que possa ouvi-los e sustente seus desejos. Reconhecer, sempre que
possivel, seu lugar ativo, sua autonomia, suas escolhas, permitir-lhe chegar ao momento de
morrer, vivo, ndo antecipando o momento desta morte a partir do abandono e isolamento”
(Gutierrez, 2001, p. 92).

Descrito como uma das componentes essenciais para os CP (DGS/PNCP, 2010), verifiquei
pela pratica clinica que o controlo de sintomas pode ter efetivamente uma grande influéncia
nao sé ao nivel do bem-estar e qualidade de vida do doente, como também no préprio curso de
doenca. Neste contexto e tendo em consideragdo a subjetividade sintomatica, ndo sé tive a
oportunidade de participar na sua prevencao e controlo, como nunca descuidei a inclusao do
doente no processo de decisdo terapéutica, algo também sugerido por Twycross (2003). Fiz a
avaliacdo inicial de diversos sintomas (fisicos, psicoldgicos, espirituais e sociais), monitorizei
as suas caracteristicas, percebi o seu impacto no quotidiano do doente e procedi ao seu alivio
através de medidas farmacolégicas e nao farmacoldgicas. Familiarizei-me com alguns
instrumentos de avaliacdo de sintomas, mas acima de tudo, valorizei as manifestacdes (verbais
e ndo verbais) do doente e familia, como fontes mais fidedignas de recolha de informacao. Neste
contexto, comprovei ainda a possibilidade de capacitar a familia/cuidador informal e formal na
gestao de sintomas e o papel fundamental que os mesmos podem adquirir em todo o processo
terapéutico.

A possibilidade de colaborar com a ECCI-OD na elaboracao dos seus protocolos de atuacao
face ao controlo sintomatico, foi outra atividade bastante enriquecedora, ndo s6 pela partilha
de conhecimentos praticos com a equipa, mas também pelo seu confronto com os referenciais
bibliograficos que tive de utilizar para fundamentar os dois protocolos a que me dediquei:
“Tratamento/Controlo da Dispneia” e “Tratamento/Controlo de Nduseas e Vomitos’.

No ambito do trabalho em equipa, a dindmica de funcionamento da ECCI-OD afigurou-se-
me invejavel. Uma equipa bem estruturada, que utiliza a mesma linguagem, a mesma filosofia
de pensamento e que embora sem muitos recursos (humanos, técnicos e materiais) vai
conseguindo uma articulacdo eficaz para fazer frente as dificuldades da sua comunidade.

A semelhanca da equipa onde trabalho, comprovei também junto da ECCI-OD, as vantagens
de um atividade interdisciplinar e o seu efeito na coordenagdo do cuidar. Percebi o importante
papel que a equipa assume dentro da RNCCI e a forma como se articula com os restantes
servicos da area, promovendo a continuidade de cuidados a luz de “um caminho claro,
delineando os papéis especificos dos membros da equipe e as responsabilidades pela coordenagdo
dos cuidados, reconhecendo as atuais e/ou potenciais contribuicées dos outros, para o cuidar dos
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doentes e familias” (EAPC, 2013, p.12). Os parceiros comunitarios, demonstraram também um
importante papel no trabalho coletivo. Solicitos para com a equipa de saude, o doente e familia,
sdo eles que preenchem muitas das lacunas relativas ao suporte instrumental, fornecimento de
material adaptativo e prestacao basica de cuidados em domicilio.

Dada a tipologia de cuidados que prestam e a sua proximidade a vivéncia do sofrimento,
percebi na ECCI-OD momentos de maior vulnerabilidade. No entanto, posso assegurar que
através do reconhecimento interprofissional, da partilha de sentimentos e da interajuda nas
atividades de cuidar, a equipa faz das suas fraquezas de hoje, a sua fortaleza de amanh3,
distribui suporte emocional entre os seus elementos e auto motiva-se diariamente para o
trabalho. Quanto aos conflitos, e porque falamos de uma situacdo inerente a qualquer
coletividade, também a ECCI-OD se depara com os seus, encarando-os como um desafio do
trabalho em equipa e procurando geri-los de forma “construtiva e criativa” (Twycross, 2003,

p.18).

Mas porque nado é possivel falar em trabalho de equipa, nem em CP, sem falar em
comunicacao, este é outros dos pilares fundamentais da atividade de cuidar. Uma caracteristica
inata ao ser humano, mas que requer adequacgdo no que diz respeito ao estabelecimento de
uma relacdo terapéutica entre quem cuida e quem é cuidado.

Para mim, uma das competéncias que considero mais dificeis de adquirir no contexto do
cuidado paliativo e em particular, quando falamos de comunicac¢ao em fim de vida, pois remete
habitualmente para decisdes de conforto, bem-estar do doente, vontades antecipadas, apoio a
familia e gestdo de contextos emocionais nem sempre faceis de gerir. Uma area na qual obtive
grandes ganhos pessoais e que me fez compreender o verdadeiro valor de uma escuta ativa,
empatica e das reacoes de feedback.

Da andlise e reflexdo sobre esta minha experiéncia de pratica clinica, conclui ainda que
estabelecer uma relacdo de ajuda é efetivamente algo complexo, que exige habilidade,
disponibilidade, sinceridade e acima de tudo respeito pela individualidade daquele que sofre.
Trata-se de promover respostas onde elas muitas vezes ndo existem, ouvir aquilo que
frequentemente nao se traduz em palavras, falar em siléncio ou simplesmente “estar” com o
outro empaticamente. Falo de uma atividade que implica “dar” e “receber”. Algo que deve
permitir a todos os envolvidos um maior crescimento pessoal e uma maior maturidade para
enfrentar as dificuldades. Como diz Vieira (2007, p.116) “aquele que sofre oferece aquele que
cuida a oportunidade de responder ao seu apelo e compensar a sua vulnerabilidade; e mesmo no
extremo da desigualdade, que é o momento da agonia, oferece um suspiro que precisa ser
escutado, oferece uma mdo que se dd para ser tocada.”.

Por tudo isto, a habilidade para estabelecer uma boa comunicagéo é parte essencial ndo sé
em CP, mas em todas as areas de cuidados, funcionando como estratégia terapéutica de
intervencdo no sofrimento e no controlo de sintomas associados a doenca. Além disso, porque
grande percentagem dos doentes paliativos demonstra vontade em saber toda a informagdo
relativa ao seu processo de saide/doenca (Barreto, et al, 2006), percebi a importancia de
manter um investimento ativo na minha forma de comunicar, aumentando a minha aptidao na
transmissdo de mas noticias, de informagdes relativas ao diagndstico, tratamentos e para o
estabelecimento de aliancas terapéuticas eficazes entre doente/familia/cuidadores/equipa.
Como refere Santana et al. (2009, p. 83) “o relacionamento humano é a esséncia do cuidado que
sustenta a fé e a esperanca em momentos mais dificeis”, algo que vai muito além de uma
assisténcia puramente técnica e que nunca se conseguird sem uma comunicacao eficaz!
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Outro pilar dos CP diz respeito ao apoio a familia. Uma dimensio de grande fragilidade na
sociedade contemporanea, que pelo acumular de fungdes, papéis sociais e alteracdo das
dindmicas familiares, nem sempre deixa margem aos seus elementos para participar nos
cuidados a pessoa doente. A desinstitucionalizacdo em termos de lagos familiares e a pouca
cumplicidade entre geragdes, sdo também alguns aspetos que dificultam esta atividade e
empurram, de certo modo, o doente com patologia grave, incuravel ou terminal para o mundo
da institucionalizacgdo.

Tentando contornar esta situacao, e atendendo a que “A doenca de um membro da familia é
também doenca familiar” (Guarda, Galvao e Gongalves, 2010, p.759), um dos grandes
investimentos da ECCI-OD, reside no apoio a familia, ajudando-a a gerir o diagndstico da
doenga, a reorganizar os seus papeis, a redistribuir as suas tarefas e a adquirir recursos e
conhecimentos que lhe permitam cuidar do doente em ambiente domicilidrio. Uma ideia
igualmente defendida por Sapeta (2000, citada por Ferreira, 2011, p.19) ao dizer que “é preciso
reconhecer que a transferéncia do doente do hospital para o domicilio sé é legitima se a familia
possuir recursos e conhecimentos especificos suficientes para abragar essa decisdo”.

Neste sentido, tive a oportunidade de contactar com diversas familias, fazer os seus
genogramas, conhecer o seu meio de insercdo, dilemas internos e perceber quais os recursos
de que dispunham frente as situa¢des de crise. Com base nestes aspetos e com o apoio
incondicional da Enfermeira que tutorou o meu estagio, tive a oportunidade de planear e
participar nas mais variadas atividades de cuidados. Consegui identificar sinais de sobrecarga
nos cuidadores principais/familiares, participar em ensinos sobre gestio de tarefas diarias,
sugerir alteracoes de rotina em fung¢do do risco de sobrecarga e promover o autocuidado e
autoestima da pessoa que cuida.

Participando em conferéncias familiares, percebi a importancia de uma intervengao
estruturada na familia e o peso que uma decisdo conjunta pode adquirir entre os seus
elementos. Neste ambito, vi exploradas opcgdes terapéuticas no alivio do sofrimento,
solucionados alguns problemas, dilemas, explicados alguns sintomas, desvendados mitos,
validados sentimentos, preocupacdes, medos e ainda a mobilizacdo de diversos recursos
intrafamiliares.

Enquadrado no apoio a familia, falta agora refletir sobre o processo de luto e a minha
aprendizagem neste dominio. Considerado por Twycross (2003, p. 63) como “a maior crise
pessoal que muitas pessoas tém jamais de enfrentar’, o luto € por assim dizer algo intrinseco ao
ser humano, um conjunto de rea¢des que surge face a alguém ou algo que é percecionado como
perda ou mudanga negativa. Uma forma de sofrimento unico, pessoal, que pode ser
acompanhado por diversas manifestacdes e prolongado desajustadamente no tempo, motivo
pelo qual emerge a necessidade de formar profissionais competentes, sensiveis e despertos
para o sofrimento dos seus semelhantes!

Neste sentido e prevenindo situa¢des de luto complicado, aprendi com a ECCI-OD que o
processo de luto deve ser trabalhado, quer no doente como na familia, a partir da consciéncia
do diagnéstico, conduzido no curso de doenga, apoiado na morte e depois...resgatado na vidal!
Avida daqueles que ficam e que ndo merecem ficar estagnados no sofrimento. Como diz Walsh
& McGoldrick (1998, p.28), “(...) todas as perdas requerem um luto que reconhega a desisténcia e
transforme a experiéncia, para que possamos internalizar o que é essencial e sequir em frente”.
Ou seja, podemos dizer que o processo de luto termina quando o individuo aceita que nada sera
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como antes, e quando acredita que dos novos ajustes e mudancas podem resultar coisas
positivas, ndo estando condenado a uma vida vazia de sentido!

Repensando agora os contornos e resultados do meu projeto de intervencao, esta foi de
todas, a atividade que mais exigiu de mim, enquanto aluna e profissional de saide. Um trabalho
minucioso, complexo e através do qual tentei revelar a minha competéncia e habilidade na
implementacdo de planos assistenciais de qualidade ao doente crénico e familia.

Neste caso especifico, identifiquei a sobrecarga do ClI como uma area de melhoria
assistencial e procedi ao levantamento dos niveis deste evento em todos os cuidadores
informais dos doentes de DP a quem dou assisténcia diaria. Reconheci na minha populacao alvo
fatores de risco de sobrecarga, principais dimensdes humanas afetadas e investi todos os meus
conhecimentos na elaboracio de planos de educacdo/capacitacdo que dessem resposta as suas
reais necessidades. Um trabalho que fez sobressair as minhas habilidades na area da
comunicacdo, no apoio a familia e o meu papel de enfermeira, como principal “educadora” no
contexto da DP. Uma atuacdo que procurou reunir conformidade com a filosofia dos CP e onde
a colaboracao interdisciplinar esteve sempre valorizada.

Assim, partindo dos pressupostos da revisao de literatura, dos achados de sobrecarga da
populacido em estudo e dos planos pedagodgicos desenvolvidos, penso estar em condi¢des para
afirmar que a multiplicidade de tarefas assumidas pelo CI do doente IRCT em DP, em
acumulagdo com outros papéis familiares, fun¢des profissionais, comportamentos do doente,
inexisténcia de apoios (internos e externos) e a desinformagdo face aos recursos existentes na
comunidade, podem conduzir a situacdes de grande sobrecarga no cuidar.

Falamos de uma atividade que pode ser inquietante, exigente e sugestiva de sentimentos
ambiguos. Mais ainda, se falamos de alguém que nos é especialmente préoximo, alguém que
pusemos no mundo, a pessoa que nos gerou ou simplesmente aquela que nos escolheu para
partilhar uma vida...vida essa agora comprometida!

Neste contexto, e atendendo a que todos os cuidadores informais que participaram comigo
neste projeto eram familiares proximos dos seus doentes, ficou para mim muito claro, que
perante esta doenca crdnica, progressiva e funcionalmente incapacitante, o sofrimento que lhe
vem associado é indissociavel entre doente e cuidador. Entre ambos, podemos encontrar
percecoes diferentes, expectativas distintas, angustias varias, mas a incerteza e a vivéncia da

situacdo...essa é a mesmal!

Mas porque a presenca de um CI competente, pode fazer toda a diferenca no tempo e
qualidade de vida destes doentes, cabe-nos a nds, profissionais de sadde, valorizar o seu papel
e encontrar estratégias que nos aproximem destes individuos. Algo que nos traduza um melhor
conhecimento sobre as suas vivéncias, vulnerabilidades, necessidades, inquietacdes e que nos
permita capacita-los para um cuidado efetivo, eficiente e com a menor sobrecarga possivel.

Considerando as palavras de Campos (2007, p. 155): “Para que haja suporte, é preciso que
ele seja percebido e por isso é necessdrio que haja encontro” - penso poder dizer, que consegui
alcancar a proximidade, o respeito e a empatia necessarios para levar a cabo todos os objetivos
pedagogicos que delineei, otimizar o papel dos meus formandos, as suas capacidades de
assisténcia e reduzir a sua percecdo de sobrecarga. A comprova-lo, obtive mudancas no estilo
de vida, nas rotinas familiares, na gestdo de cuidados, nas dindmicas de papéis, no contexto
econdmico e ainda no que respeita ao autocuidado e autoestima dos cuidadores.
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Com este projeto, penso ter contribuido para uma melhoria da assisténcia em satde, para
um melhor reconhecimento das necessidades (fisicas, psiquicas e sociais) de todos aqueles que
dedicam o seu tempo e cuidado ao doente em DP e para a composicdo de orientacdes futuras
no que respeita aimplementacao de estratégias que reduzam e/ou previnam sobrecarga destes
individuos. Além disso, e por se tratar de um assunto pouco explorado no nosso pais, penso que
podera ser mais um recurso de apoio e suporte aos profissionais de satide que prestam
diariamente assisténcia aos cuidadores e doentes em DP.

A titulo final, considero ter atingido todos os objetivos a que me propus face a pratica clinica
e reconheco, como uma mais-valia na minha vida, todos os conhecimentos teérico-praticos que
adquiri no decorrer deste curso de mestrado. Sinto-me hoje mais preparada para acompanhar
os meus doentes crénicos e seus cuidadores informais, quer em meio hospitalar como em
domicilio, e pretendo dar continuidade ao meu projeto de intervencdo através de uma nova
reavaliacdo da situacdo no horizonte de 1 ano. No futuro, seja ele quando for, espero ter a
oportunidade de dar continuidade a minha formacdo nesta area e de ver reconhecida pela
Ordem dos Enfermeiros a tdo desejada Especialidade em Cuidados Paliativos.
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APENDICE A
LISTAGEM DE MEDICACAO DISPONIVEL NO COFRE DA ECCI-OD

Morfina e Ampolas 10 mg/ml SC/EV/IM

Sevredol e Comprimidos 10/20 mg PO

MST 1/3/6 e Comprimidos 10/30/60 PO
mg

Durogesic e Selo transdérmico TD
25/50/75 mg

Opiodides

Transtec e Selo transdérmico TD
35/52.5/70 mg

Tramadol e Gotas 100 mg/ml; PO
Ampolas 100 mg/2 ml SC/EV/IM

Oramorph e Frasco 20 mg/ml; PO (solugdo

oral)
Midazolam e Ampolas 15 mg/3ml SC/EV/IM
Neurolépticos Haloperidol e Ampolas 5 mg/ml SC/EV/IM

Levomepromazi-na e Gotas 40 mg/ml; PO
Ampolas 25 mg/ml SC/IM

Diazepam e Comprimidos 5 mg PO
Ampolas 10 mg/ml; EV/IM

Ansiolitico Stesolid 5 mg Retal
Lorazepam e Comprimidos 1 mg PO

Fonte: Adaptado dos protocolos ECCI-OD
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APENDICE B
ESCALAS DE AVALIACAO UTILIZADAS PELA ECCI-OD

Face a tipologia de cuidados prestados pela ECCI-OD, a utilizacdo de instrumentos de
avaliacdo apresenta-se de grande utilidade, facilitando um conhecimento mais pormenorizado
dos utentes, suas caracteristicas funcionais, nivel de desconforto, capacidade de adaptacdo a
vida diaria e indicios de risco. Além disso, auxiliam o planeamento da intervencio, a tomada de
decisdo e a visualizacao de resultados.

Escala de Braden - Para avaliacio do risco de ulcera de pressdo

“As ulceras de pressdo sdo um problema de satide ptiblica
e um indicador da qualidade dos cuidados prestados”
(DGS, 2011, p.2)

A avaliagdo do risco de tlcera de pressao é o primeiro passo na sua prevencao. Permite
identificar os doentes com maior vulnerabilidade e facilita o planeamento e implementacdo de
cuidados (DGS, 2011).

Assim, segundo o Grupo Associativo de Investigacdo em Feridas (GAIF) (sd), a utilizagdo da
escala de Braden pode ser uma excelente ferramenta de trabalho. Constituida por 6 dimensoes:
percepcdo sensorial, humidade, actividade, mobilidade, nutricdo e friccdo e forgas de
deslizamento - qualquer uma delas poderad contribuir para o aparecimento de ulceras de
pressao, pelo que se torna fundamental avalia-las de forma individual e global.
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Disponivel para consulta em: http://www.dgs.pt/?cr=20377
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Modo de utilizacdo da escala:

A cada dimensao ¢ atribuida uma sub-escala, cujos parametros se associam a um score face
ao grau de comprometimento. Esta pontuacdo, pode variar de 1 a 4, exceto na dimensao
“Friccdo e Forgas de Deslizamento”, que varia apenas de 1 a 3.

Depois de uma avaliacdo individual de cada uma das seis sub-escalas, somam-se as
respetivas pontuagdes e obtém-se uma pontuacdo total, resultando dai o valor global da Escala
de Braden e que pode variar entre 6 e 23. Quanto menor o score global desta escala, maior sera
o risco de desenvolvimento de tlcera de pressao (GAIF, sd): Alto Risco - Pontuacio < 16; Baixo
Risco - Pontuagdo = 17.

Na ECCI-OD, o preenchimento desta escala é efetuado na primeira visita domiciliaria,
independentemente do diagndstico clinico e/ou motivo de referénciacao. A sua re-avaliacao vai
sendo ponderada no curso das VD’s.

Edmonton Symptom Assessment System - Escala para avaliacdo de sintomas

“O sofrimento ndo é um sintoma nem é um diagnéstico,

”

mas uma experiéncia humana muito complexa

Barbosa, A. (2003, p.44)

Este questionario, também conhecido como escala de ESAS, constitui um complemento na

avaliacdo sintomatica do doente paliativo e permite obter um perfil clinico da gravidade dos
sintomas ao longo do tempo.

Projetada para avaliar nove sintomas pré-definidos, deixa ainda uma linha em aberto,
podendo o doente ou cuidador, incluir outros sintomas relevantes. Dos nove sintomas pré-
definidos no questionario, constam: dor, cansaco, nauseas, depressio, ansiedade, sonoléncia,
apetite, bem-estar e falta de ar (Caritas Health Group, 2001).

Escala de Avaliacio de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Por favor, circule o niimero que melhor descreve como vocé esta se sentindo agora

Sem Deor B1Z23 486788 1D Pior Dor Possivel
Sem Cansago 012345667829 10 Pior Cansago Possivel

Cansago = falta de energia
Sem Sonoléncia P12 34256788 10 Pior Sonoléncia Possivel

Sonoléncia = sentir-se com sono

Sem nausea Bl gEHESNTED LD Pior nausea possivel
Com apetite 812345678810 Pior Falta de Apetite Possivel
Sem Falta de Ar 6134858 T8 10 Pior Falta de Ar Possivel
Sem Depressio G193 I S5aT RN 1D Pior Depressio Possivel
Depressio = sentir-se triste

Sem Ansiedade 61494358788 10 Pior Ansiedade Possivel
Ansiedade = sentir-se nervoso

Com Bem-Estar G143 35458810 Pior Mal-estar Possivel
Bem-Estar/Mal-Estar = como vocé se sente em geral

Sem gl1e34 58708 D Pior possivel

Outro problema (por exemplo prisio de ventre)

Chart 3 — ESAS-r Brazilian Portuguese version. Porto Alegre. RS, Brazil 2011.

Documento disponivel para consulta em:
https://www.google.pt/search?newwindow=1&biw=1366&bih=643&g=imagem+pequena+escala+de+ed
monton&og=imagem+pequena+escala+de+edmontoné&gs l=serp.12...0.0.0.2368.0.0.0.0.0.0.0.0..0.0...
.0...1c..64.serp..0.0.0.EsnP41CfswW4
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Para cada sintoma, é pedido ao doente ou cuidador, que pondere sobre a gravidade da
situacdo e que face a sua percecdo lhe atribua um valor de 0 a 10, sendo que 0 significa auséncia
de sintoma e 10 a maxima intensidade desse sintoma. Segundo esta escala, a opinido dos
entrevistados quanto a gravidade dos sintomas, constituird um “padrao de ouro” na avaliacdo
que o profissional de satide fara dos mesmos.

Segundo a Caritas Health Group (2001), a utilizacdo desta escala deve obedecer a um
padrdo de avaliagdo regular, de modo a que a sobreposicdo entre avaliagdes possa ser traduzida
graficamente, com resultados fidedignos e servir de base para as intervencdes de alivio
sintomatico. O padrao de avaliacdo, deve ser estabelecido de acordo com o estado geral do
utente, suas caracteristicas, a gravidade dos sintomas, a tipologia das intervencdes clinicas e
até o proprio contexto onde decorre a prestacao de cuidados.

Ainda de acordo com a fonte anterior, se um doente possui bom controlo sintomético em
domicilio, sugere-se o preenchimento da escala pelo menos uma vez por semana, no entanto,
em doentes internados e/ou com descontrole sintomatico, uma utilizacao diaria da escala pode
ser fundamental a obten¢ao de uma boa gestdo desses sintomas.

Idealmente, devera ser sempre o paciente a proceder ao preenchimento das suas escalas de
ESAS, no entanto, caso se encontre limitado para o fazer, podera terminar com auxilio de um
familiar préximo, cuidador ou profissional de saude.

Um aspeto importante a ter em conta, é que em situacdes cujo doente se encontra
totalmente incapaz (fisica e/ou cognitivamente) para preencher as suas proprias escalas,
podera ser um cuidador a cumprir essa tarefa, remetendo-se apenas aos sintomas mais
objetivos e deixando os subjetivos em branco (ex. cansa¢o, depressdo ansiedade e bem estar).
Neste contexto, a dor podera ser avaliada de acordo com padroes de comportamento do doente,
o0 apetite como estando presente ou ausente, as nduseas e vomitos poderdo ou ndo existir e os
musculos respiratdrios poderao funcionar dentro de um padrdo normal ou descontrolado
(Caritas Health Group, 2001).

No contexto da ECCI-OD, e apesar de ser sugestivo de que a ESAS pode efetivamente
constituir um instrumento de trabalho bastante satisfatério em cuidados paliativos, devo
referir que infelizmente, era uma escala pouco utilizada pela equipa.

Escala Numérica e Escala de Faces - Para avaliagio da intensidade da dor.

“(..) se o sofrimento é o consentimento humano a finitude,

a dor pode e deve ser avaliada, atenuada, mitigada”

Nunes (2008, p.7)

A avaliacdo da dor é indispensavel para o estabelecimento de um plano terapéutico, logo,
quanto mais rigorosa for a sua caracterizacdo melhor: historia da dor, exame fisico, impacto
funcional e na vida diaria. No entanto, ndo esquecendo o caracter subjetivo do sofrimento, é
importante lembrar que o doente é o melhor avaliador da sua prépria dor, devendo privilegiar-
se sempre que possivel o autorrelato na colheita de dados [Ordem dos Enfermeiros (OE), 2008].

No que refere a intensidade da dor, e no sentido de facilitar o autorrelato e autoavaliacio
do doente, a ECCI-OD escolheu como instrumentos de trabalho a Escala Numéria (EN) e a
Escala de Faces (EF). Duas escalas simples, aceites na avaliacdo de diferentes tipos de dor e
destinadas essencialmente a doentes conscientes e colaborantes. A EN, é habitualmente a
primeira escolha entre os elementos da equipa, mas sempre que necessario é utilizada a EF,
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nomeadamente quando se trata de avaliar a dor em doentes com défices de comunicag¢io ou
em criangas que ainda ndo sabem contar com noc¢ado de grandeza numérica (OE, 2008)

Modo de utilizacdo da Escala Numérica:

Pode ser utilizada na vertical ou na horizontal e consiste numa régua dividida em 11 parte
iguais, numeradas de 0 a 10. Ao doente, é pedido que atribua um nimero a intensidade da sua
dor, sendo que 0 corresponde a classificacdo “Sem Dor” e 10 a classificacdo de “Dor Maxima”
(A maxima dor imaginavel!). O numero escolhido, serd o que fica registado na folha de avaliagdo
(DGS, 2003).

Modo de utilizacao da Escala de Faces:

Olhando para a escala, o doente deve classificar a intensidade da sua dor de acordo com a
mimica representada em cada face desenhada. Assim sendo, e contando com 5 faces na escala
adotada pela ECCI, deve explicar-se ao doente como se classifica a expressao de cada uma das
faces: 12 Sem Dor; 22 Dor Leve; 32 Dor Moderada; 42 Dor Forte; 52 Maximo de Dor. O registo,
atende a face selecionada.

Addarrtry
ey oW

MAXIMO
DE DOR

llustracado da Escala Numérica e de Faces - Fonte: Folha de colheita de dados da ECCI-OD.

indice de Katz - Para avalia¢io do desempenho fisico/funcional e atividades basicas de vida
diaria.

"Os corpos ndo sofrem, as pessoas sofrem.”

Eric Cassel cit. por Pessini (2002)

Em cuidados paliativos, a avaliagio do desempenho fisico e funcional do doente é
fundamental a uma boa intervencao, comecando muitas vezes na necessidade de apoio face as
atividades de vida mais simples.

Escolhendo o indice de Katz como instrumento de trabalho, a ECCI-OD procura mensurar a
independéncia dos doentes no desempenho de seis fungdes e atividades cotidianas: o tomar
banho, o vestir-se, o ir a casa de banho, a transferéncia (locomo¢do) e a alimentacdo -
objetivando assim o intuito da sua acdo (Duarte, Andrade e Lebrdo, 2007).

Modo de utilizacao da escala

Desenvolvido por Katz e sua equipa, o também chamado “Index of ADL (Index of Activity
Daily Living)” (Duarte, Andrade e Lebrao, 2007, p. 319 ), tem associado a cada fungio trés
opgoes de classificacdo e um score definido, contando que na versdo utilizada pela ECCI-OD
tem a seguinte descricdo: independente (2), com ajuda (1) e dependente (0). Atribuido um
valor a cada funcao, é entdo efetuado um somatorio global de onde resulta um indice final de
dependéncia nas AVD'’s: 0 - totalmente dependente, 0 a 6 - Parcialmente dependente e de 6 a
12 - Independente. Ou seja, quanto maior o score, menor a necessidade de intervencgao.
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INDEPENDENCIA NAS ACTIVIDADES DE VIDA DIARIA (1 DE KATZ)

Actividade | Independente (2) Ajda (1) Dependente (0)
Tomabete | Edaeiadabaten At para Shom s
Vestrse Vestese sbm 2uda Extepln calcado 56 com ajuca
kicasadeBacho | Vaid casa de banho saznho Vai, com apda Niovaia C. Barto
Tanslrinds | Detase evanta se ¢ seria e Dot seearse 0 303 N0 sa da cama
Continéincia Controke compleln esfincieres “acidentes” ocationas Fraida ou algdia
Himentacdo Almenta-se sem ajada Excepty cortar 3 came Com ajuda ou sonda
PONTUACKD

Score: O Totalmente dependents; 0.6 Parcialments Dependente; 6+ 12Independente

llustracdo do indice de Katz - Fonte: Folha de colheita de dados da ECCI-OD.

indice de Lawton-Brody - Avalia o nivel de independéncia do doente no que se refere a
realizagdo das atividades operacionais/instrumentais de vida diaria (AIVD).

Como refere Graf, etal. (2013, p.1), “Normal aging changes, acute illness, worsening chronic
illness, and hospitalization can contribute to a decline in the ability to perform tasks necessary to
live independently in the community. The information from a functional assessment can provide
objective data to assist with targeting individualized rehabilitation needs or to plan for specific in
home services such as meal preparation, nursing and personal care, home-maker services,
financial and medication management, and/or continuous supervision”.

Neste sentido, o chamado Indice de Lawton, é um instrumento adequado para avaliar
habilidades de vida independente, sendo estas mais complexas do que as atividades basicas de
vida diaria medidas pelo indice de Katz. No s6 permite ter uma nocio da capacidade do doente
no momento atual, como facilita a percecdo de melhorias ou retrocessos ao longo do tempo
(Graf, etal., 2013).

Modo de utilizacao da escala

Destinada a ser utilizada em adultos, tem uma aplicacdo rapida e favorece o autorrelato
sobre a funcionalidade. No entanto, ndo demonstracdo da tarefa, sendo esta ultima uma das
suas principais limitacoes (Graf, et al., 2013).

Apesar de existirem algumas versdes desta escala, e objetivando a avaliagdo do doente em
diferentes dominios da sua funcdo, a ECCI-OD adotou para si a grelha de avaliagdo que se segue.
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[ INDEPEND‘ENCMNASAGTMDADESOPERACIOMSDEV!DAD&RLAGDELAWTOM ]
Actividade Sem quaiquer apda (2) | Apenas com apda (1) | Totaimente incapsz (0)
Usar 0 Inlefone
Ir para hugares aikden da Gstincia Oe marcha i
I comprar morcosrias f
Preparar 33 relecies
Fazer o hda da casa

Fazer pequence rabahos domisicos (roparagbes, amanes)

Tratar 028 roupas (e, secar)
Tomar 8 medicaclo {quardo necetsing)
Fazer & gestdo do Grhero
Total parcal
i TOTAL

Fonte: Ilustracdo do indice de Lawton, retirado da folha de colheita de dados da ECCI-OD.

Assim, com base nos dominios: usar o telefone; ir para lugares além da distancia de marcha
(uso de transportes); ir comprar mercearias; preparar as refei¢cdes; fazer pequenos trabalhos
domésticos (ex. reparacdes); tratar das roupas; tomar a medicagao e fazer a gestdo do dinheiro
- 0s mesmos sdo pontuados de acordo com o nivel de funcionamento do doente nessa
categoria: 0 - Totalmente incapaz; 1 - Apenas com ajuda; 2 - Sem qualquer ajuda. Seguindo os
pontos de corte sugeridos por Azeredo e Matos (2003), e adaptando-os a estas 9 categorias, ao
score total corresponde a seguinte legenda: 0 a 6 pontos — Dependéncia grave ou total; 7 a 12
pontos - Dependéncia moderada; 13 a18 pontos - Independente.

Com mais este instrumento, a ECCI-OD consegue perceber o quao independente é o doente
no exercicio de determinadas func¢des ou se, pelo contrario necessita de ajuda. Em simultaneo,
sugere também o tipo de ajuda que podera ser necessaria.
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APENDICE C

“TRATAMENTO/CONTROLO DA DISPNEIA”
(SUGESTAO DE PROTOCOLO DE ATUACAO APRESENTADO A ECCI-OD)

1. Introducao

A situacdo de doenca cronica e/ou terminal é uma situacido de extrema complexidade, que
exige dos profissionais de satde uma intervencgdo técnica e humana rigorosa. Neste sentido, a
criacdo de protocolos de atuacdo confere a equipa multidisciplinar uma base de trabalho
coordenada e padronizada, conferindo seguranca e confiabilidade a assisténcia prestada.

Ao doente acometido por doenca avancgada, progressiva e incuravel, além das situacdes de
stress relacionadas com o diagndstico, progndstico e plano terapéutico, o descontrolo de
sintomas é uma das situacdes que induz no doente e familia grande sofrimento. A dispneia, por
exemplo, como um dos sintomas mais comuns no final de vida, é referida por muitos como uma
das experiéncias sintomdticas mais angustiantes e perturbadoras, exigindo uma avaliacao
criteriosa e uma intervencdo eficaz.

Assim, o protocolo que se segue, objetiva a criacdo de bases de atuagdo que direcionem a
intervencao da equipa face ao tratamento/controlo da dispneia.

2. Objetivos do protocolo

- Controlo e prevencao da dispneia;

- Compilacdo de medidas gerais (fisicas, psicologicas e sociais) para conforto e bem-estar
para doente;

- Orientagio de estratégias farmacolégicas no controlo deste sintoma.

3. Dispneia - definicdao e consideracdes ao sintoma

Por dispneia entende-se, “uma sensacdo eminentemente subjetiva, caracterizada pela
percecdo desconfortdvel da respiragdo, receio de ndo conseguir respirar ou ainda uma sensagdo
de avidez por ar” (ANCP, 2009, p.104)

A sua prevaléncia é de 21 a 90% nos doentes com cancro, com ou sem atingimento
pulmonar e é muito frequente em doentes terminais (25% a 75%), nomeadamente nas ultimas
semanas que antecedem a morte.

Como sintoma subjetivo, exige que se avalie a intensidade fisica, a componente emocional,
o impacto na funcionalidade de vida do individuo e por fim, a resposta a terapéutica. No
entanto, face a subjetividade do sintoma, é importante recordar que o grau da dispneia pode
ndo ser diretamente proporcional a gravidade do quadro e ai, o autorrelato do doente é
habitualmente a melhor forma de explorar o sintoma e de perceber se o mesmo estd a ser
adequadamente abordado ou ndo (ANCP, 2009).

3.1. Fisiopatologia
A fisiopatologia da dispneia ndo é totalmente conhecida.

Estudos referem que grupos de neurdnios localizados no bulbo raquidiano estdo
relacionados com a atividade motora respiratoria. Os estimulos eferentes ativam os musculos
respiratorios que participam na expansao da caixa toracica, insuflando os pulmées durante o
processo da respiragao.
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A regulacdo automatica da ventilacdo depende de quimiorrecetores localizados no sistema
vascular (cardétida e aorta) e bulbo raquidiano, assim como mecanorrecetores das vias aéreas
superiores, inferiores, caixa toracica e musculos respiratérios. Quando os quimiorrecetores
detetam alteracdes na PaCO2 e na PO2, enviam ao tronco cerebral esta informagdo, de modo a
ajustar o processo respiratério (mudancas no comprimento e forca de contragdo dos musculos
respiratdrios) e consequente equilibrio acido base.

Os musculos respiratorios possuem também recetores sensoriais, que participam no
episodio de dispneia, através do envio de informac¢do sobre o estiramento dos musculos,
contracao e posicdo muscular. A desproporc¢io da informacgao proveniente dos diferentes tipos
de recetores converge assim numa respiracdo consciente e desconfortavel - definicdo dispneia.

3.2. Etiologia multifatorial na dispneia

Identificando as causas subjacentes a dispneia, é muito mais facil instituir condutas de
atuacdo, nomeadamente se as causas forem corrigiveis (Figura 1).

00

Causas
Reversiveis

Causas
Irreversiveis

Figura 1 - Ilustracdo do contexto causal da dispneia

0 quadro que se segue apresenta os alguns dos principais fatores que estao na génese da
sensacao subjetiva deste sintoma (Quadro 1):

Quadro 1- Principais fatores na génese da dispneia

- Neoplasia primaria/ metastasica - Derrame pleural

- Obstrugdo das vias aéreas - Derrame pericardico

- Sindrome da veia cava superior - Fistula traqueoesofagica
- Fratura patoldgica da parede toracica - Ascite

- Linfangite carcinomatosa - Sindrome paraneoplasico
- Atelectasia

- Cirurgia (pneumectomia, lobectomia, - Caquexia

ressecdo atipica) - Anemia

- Fibrose resultante da RT e QT - Insuficiéncia cardiaca

- Cardiomiopatia resultante de QT - Infe¢do respiratdria

- Tromboembolismo pulmonar

- Broncospasmo (Asma bronquica, DPOC)
- Pneumotérax

- Ansiedade

- Obesidade

- Patologia neuromuscular

- Arritmia

- Acidose metabdlica
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3.3. Anamnese

Pelo seu caracter subjetivo, a avaliacdo da dispneia exige a caracterizacdo dos seguintes
parametros:

- Inicio (agudo, subagudo, crénico)

- Evolucao

- Fatores desencadeantes e de agravamento (posicdo, atividade fisica e outros)

- Intensidade

- Sintomas associados (tosse, expetoracdo, edemas, dor, ansiedade, etc.)

- Antecedentes pessoais (tabagismo, cardiopatia, alergias, medicacdo habitual e resposta ao
tratamento)

- Impacto funcional e psicossocial

3.4. Exame Fisico
0 exame objetivo requer:

- Avaliacdo das caracteristicas da pele (sudorese e coloragao)

-Avaliacdo das caracteristicas respiratdrias (ritmo, frequéncia, intensidade, amplitude dos
movimentos respiratorios)

- Auscultacdo pulmonar

- Identificacdo de tiragem subcostal e adejo nasal

- Pesquisa de outras alteracdes que apoiem a anamnese

3.5. Exames Auxiliares de Diagnostico

De acordo com os critérios de suspeicdo poderdo ser solicitados os seguintes exames
complementares:

- Hemograma e bioquimica

- Oximetria e Gasometria

- Rx térax

- ECG, Ecocardiograma

- Provas de funcao respiratoria

- TC toracica

- Cintigrafia ventilacdo/perfusdo

3.6. Abordagens Terapéuticas
3.6.1. Estratégias nao farmacologicas

- Proporcionar ambiente calmo e arejado

- Incentivar o controlo da respiracdo e técnicas de relaxamento

- Cinesiterapia respiratoria

- Orientar o correto posicionamento no leito, mantendo a cabeceira elevada
- Evitar a utilizacdo de vestuario quente, apertado ou dificil de vestir

- Aspiracdo de secre¢des bronquicas se necessario

- Higiene e hidratacdo da mucosa oral
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3.6.2. Estratégias farmacoloégicas

O tratamento farmacolégico deve ser orientado pela causa mais provavel e sempre que
possivel privilegiando a via oral. Como firmacos mais utilizados no dmbito do tratamento da
dispneia salientam-se os seguintes

» Opidides
A Morfina esta na 12 linha para o tratamento da dispneia no doente terminal.

- Em pacientes virgens de opi6ides - Morfina 2,5 a 5mg PO/SL a cada 3 horas, titulando a
dose até controlo do sintoma

- Doentes ja a fazer morfina, aumentar a dose entre 25% a 50% a cada 4 horas

- Na dispneia aguda - Morfina 2a 5 mg EV/SCa cada 5 - 10 min

- Na dispneia grave podera ser necessario perfusdo continua de morfina

Nota: Em todos os casos deve sempre ser feita a titulacao individual.
» Benzodiazepinas
Uteis no controlo da dispneia associada a elevados niveis de ansiedade.

- Diazepam 2,5 a 5 mg 3x/dia PO/EV/SL
- Alprazolam 0,25 a 0,5 cada 8 a 12 horas
- Lorazepam 1 a 3 mg/dia

- Midazolam 5 a 10 mg/dia PO/IV/SC

> Corticdides

Utilizados na dispneia associada a obstrucdo das vias aéreas, linfangitecarcinomatosa,
sindrome da veia cava superior e DPOC.

- Dexametasona 4 a 8 mg/dia PO/EV/SC
- Metilprednisolona 48 a 128 mg PO/EV

> Antipsicéticos

Usados no tratamento da dispneia sem resposta a opidides e benzodiazepinas
- Clorpromazina 0,5mg 6 /6horas

» Anticolinérgico

Inibe a produgio de secrecdes. Util na taquipneia ruidosa do moribundo.

- Butilescopolamina: 1 ampola SC, 3 a 4x dia (dosagem média)

» Broncodilatadores

Uteis na dispneia associada a tosse e farfalheira. Induz o relaxamento da musculatura das
vias respiratérias e alivia o broncospasmo, permitindo uma respiracao mais facil.

- Brometo de Ipatrdpio: 2 pulverizacdes até 4x dia (dose média recomendada)
- Salbutamol (inicio de a¢do rapida): 2 pulverizacoes até 4x dia (dose média recomendada)

» Oxigenoterapia:

0 uso de oxigénio tem indicacdes especificas, nomeadamente em casos de hipoxemia grave
(Sat.02 < 90% e/ou Pa02 <60 mmHg), situacdes de hipertensdo pulmonar ou policitémia
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acentuada (Htc > 50%). Em doentes paliativos, o beneficio da sua utilizagdo deve ser
devidamente ponderado.

4. Conclusao

O controlo eficaz da dispneia requer que esta seja devidamente avaliada e documentada,
facilitando a sua monitorizacao e a eficacia das intervengdes no seu alivio. Requer a conjugacdo
de medidas farmacoldgicas e ndo-farmacolégicas e uma intervencdo assente em critérios
explicitos de qualidade e boas praticas.
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APENDICE D

“TRATAMENTO/CONTROLO DE NAUSEAS E VOMITOS”
(SUGESTAO DE PROTOCOLO DE ATUACAO APRESENTADO A ECCI-OD)
1. Introducao

A situacdo de doenca cronica e/ou terminal é uma situacido de extrema complexidade, que
exige dos profissionais de saide uma intervengao técnica e humana rigorosa.

Face a habitual presenca de multiplos sintomas, por vezes intensos e debilitantes, torna-se
fundamental uma correta avaliacdo das caracteristicas sintomaticas do doente, de modo a
serem instituidas intervenc¢des adequadas ao seu alivio.

A ocorréncia de nauseas e vomitos, como um exemplo desse tipo de sintomatologia, além
do desconforto associado aos episédios, podem ter interferéncia direta no estado geral e
qualidade de vida do individuo.

Neste sentido, o presente protocolo de atuacao, dirigido controlo das nduseas e vomitos,
surge como proposta de apoio a intervencdo da equipa de cuidados e objetiva um trabalho
coordenado e padronizado, conferindo confiabilidade a assisténcia prestada.

2. Objetivos do protocolo

- Controlo e prevencao de nauseas e vomitos
- Compilagdo de medidas gerais (fisicas, psicolégicas e sociais) para conforto e bem-estar
para doente

- Orientagdo de estratégias farmacoldgicas no controlo deste tipo de sintomas

3. Nauseas e vomitos - definicdo e consideracdes aos
sintomas

A emése, é um processo complexo e causador de grande stress e preocupagdo para o doente
e familia. Estima-se que 20% a 70% dos doentes com necessidades paliativas sofram em algum
momento da sua doenca deste tipo de sintomatologia, nomeadamente doentes com cancro
avancado e terminal. Assim, o conhecimento dos seus mecanismos fisiopatolégicos pode ser
determinante para uma correta abordagem destes sintomas.

Por nausea, entende-se a sensacdo desagradavel da necessidade de vomitar,
frequentemente acompanhada de alteragdes do sistema nervoso autonomo como sudorese fria,
taquicardia, palidez, sialorreia, hipotonia gastrica, refluxo do conteddo intestinal para o
estdmago, entre outros.

0 vomito, descreve-se como a eliminagdo rapida e forcada do contetido gastrico pela boca,
causada por uma contracgao forte dos musculos da parede toracica e abdominal.

3.1. Fisiopatologia

Existem varios neurotransmissores e vias neuroldgicas envolvidas na fisiopatologia das
nauseas e vomitos. Enquanto o vomito é resultado de uma estimulacao do “centro do vomito’, a
nausea é controlada pelo sistema nervoso auténomo.
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O centro do vomito consiste numa rede neuronal, que recebe a estimulagido de diferentes
vias: zona gatilho; cértex cerebral e sistema limbico; aparelho vestibular e labirintico e
Estimulos periféricos (quimiorrecetores).

A acetilcolina muscarinica (ACTH-m) e a histamina (H1) constituem os principais
neurotransmissores no centro do vomito e este, uma vez estimulado, ativa os musculos
abdominais, respiratorios e a propria salivacdo, num processo de desencadeamento de nauseas
e vomitos.

Zona Gatilho

A zona gatilho localiza-se na regido postrema do quarto ventriculo do tronco cerebral, fora
da barreira hematoencefalica, e sendo muito vascularizada, consegue identificar substancias
nocivas em circulacdo, que a ativam. Também pode ser ativada por estimulos aferentes do
nervo vago e do aparelho vestibular.

Os recetores de dopamina da area postrema sdo estimulados por concentracdes elevadas
de calcio, ides, ureia, morfina, digoxina, entre outros - isto significa que o vémito resulta de
uma estimulacao secundaria do centro do vomito.

Quimiorrecetores

Os mediadores quimicos da area postrema sdo a dopamina (D2) e a serotonina (5HT3). Os
estimulos quimicos podem ser ativados por:

- Medicamentos (anti-inflamatdrios, antidepressivos triciclicos, opioides,
quimioterapicos, etc.)
- Toxinas (insuficiéncia renal e hepatica, infecdes, fatores tumorais, etc.)

- Metabolicos (hiponatrémia e hipercalcémia)

Os farmacos com ag¢do antidopaminérgica (metoclopramida, haloperidol, fenotiazidas -
levomepromazina e clorpromazina) constituem antieméticos de elei¢do para atua¢do na zona
quimiorrecetora.

No vomito induzido por quimioterapia e pos-radioterapia, antagonistas da serotonina
podem ser uma mais-valia em alguns casos (por exemplo ondansetron).

Sistema Vestibular

Relativamente ao sistema vestibular, os principais mediadores sdo: acetilcolina muscarinica
(ACTH-m) e a histamina (H1). Deste modo, o dimenidrinato é considerado o farmaco de eleicao,
nomeadamente na prevencao do vomito por discinesia e outras altera¢des vestibulares, como
hipertensdo craniana e compressao tumoral.

Cortex Cerebral e Sistema Limbico

0 estimulo do centro do vomito é efetuado através do cortex cerebral, hipotalamo e talamo,
apos sensibilizacdo por varios fatores, nomeadamente gosto, olfato, ansiedade e medo - Vomito
aprendido apds associacdo negativa. As nduseas e vomitos pré-quimioterapia sdo explicados
com base neste mecanismo, respondendo favoravelmente a técnicas de relaxamento,
psicoterapia e benzodiazepinas

No entanto, existem ainda diversos mecanismos ao nivel do tubo digestivo que estao
diretamente relacionados com o mecanismo de ndusea e vomito:
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- Quimiorrecetores da parede - serotonina e neurocininas (sensiveis aos
quimioterapicos)

- Estimulo vagal - quando o estimulo desencadeador tem origem na obstrucdo intestinal,
carcinomatose peritoneal, estimulos mecanicos do trato gastrointestinal, entre outros.

- Motilidade do trato gastrintestinal - prejudicada por tumores, gastrites, ulceras
pépticas, ascite, farmacos (ex. opidides), etc.

Principais Causas das Nauseas e Vomitos

Como sabemos, a causa destes sintomas tanto pode ser Unica como multifatorial, e a sua
identificacdo torna-se fundamental a uma correta intervencao de controlo.

No quadro seguinte destacam-se alguns dos principais fatores etioldgicos associados ao
aparecimento destes sintomas:

Quadro 1- Principais fatores na génese das nauseas e vomitos

Farmacos Patologias Gastrointestinais
Opiodides Doenga péptica
Digoxina Obstipacgao
Agentes Quimioterapicos Obstrugio intestinal ou gastroparésia
Antibiéticos AINES Distensdo tumoral da capsula hepatica
Ferro Doengas orofaringeas ou esofagicas

Antidepressivos triciclicos e Inibidores | Carcinomatose peritoneal

seletivos da recapta¢do da serotonina ) ~ . .
Distensao da arvore biliar

Alteracoes Metabolicas Alteracgoes do Sistema Nervoso Central
Urémia Aumento da pressdo intracraniana (ex.
Insuficiéncia hepatica metdstases)
Hipercalcémia Meningite
Hiponatrémia
Desidratacao
Patologias Vestibulares Outros
Tumores da base do cranio Dor
Sindrome vertiginoso Fatores emocionais (ansiedade, stress, medo)

Sindrome paraneoplasico

3.2. Anamnese

Uma correta avaliacdo das nauseas e vOmitos pressupde a caracterizacdo dos seguintes
parametros:

- Frequéncia e horario

- Duracgao

- Intensidade

- Volume

- Coloragdo e aspeto dos vomitos (fecaloide, biliar, alimentar, estase)

- Fatores desencadeantes e/ou agravantes
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Sintomas prodromicos

Outros sintomas associados (ex. aceitacdo alimentar, habitos intestinais, etc.)

3.3. Exame fisico

0 exame objetivo requer a avaliacao de:

Desidratacao

Alteracoes da cavidade oral
Distensdo abdominal

Presenca de massas abdominais
Ascite

Meningismo

Sinais neurolégicos

3.4. Exames auxiliares de diagnostico

De acordo com os critérios de suspeicdo, poderdo ser solicitados os seguintes exames

complementares de diagndstico:

Hemograma

Ionograma

Calcémia

Funcdo renal e hepatica
Urina Il

Rx térax,

Rx simples do abdémen
Ecografia das vias urindarias

TC Craneo-encefalica

3.5. Abordagens terapéuticas

3.5.1. Medidas nao farmacolégicas

Evitar o jejum

Ingerir refeicdes em pequena quantidade (6 a 8 refeicoes por dia)
Oferecer alimentos que sejam da preferéncia do doente

Preferir alimentos frios, pouco condimentados e gordurosos
Proporcionar ambiente calmo e arejado, sem odores desagradaveis
Manter a higiene da cavidade oral, reforcando apos episédio de vomito
Em caso de nausea, incentivar controlo da respiracdo

Manter a cabeceira elevada

Em doentes acamados, efetuar a lateralizacdo da cabeca em caso de emése para
prevencdo da broncoaspiracao

Em caso de vomitos incoerciveis deve-se limitar a ingestdo até o vomito cessar.
Aguarda-se 30 a 60 min e reinicia-se a alimentagdo em pequenas quantidades, com
liquidos claros (exceto em casos de estase gastrica e obstru¢do proximal)
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3.5.2. Medidas farmacolégicas

O tratamento farmacoldgico das nauseas e vomitos, deve ser orientado pela causa mais
provavel e sempre que possivel, utilizando a via oral como primeira op¢do, exceto nos casos em
que haja persisténcia de vomitos.

Como farmacos mais utilizados no ambito do tratamento de nauseas e vomitos destacam-
se 0s seguintes:

» Farmacos de Acdo Mista (com efeito central e periférico)

- Metoclopramida: eficaz no tratamento de nauseas e vomitos. Util em estadios avancados
de cancro, principalmente em casos de gastroparésia.

e 10a40mgPO/EV/SC, 3 a4x/dia

- Ondansetron: frequentemente utilizado no tratamento da ndusea refrataria e nos casos de
nauseas e vomitos induzidos por quimioterapia.

e 8mgPO/EV, 2a3x/dia

» Farmacos de Acao Periférica (Procinéticos - aumentam o peristaltismo e favorecem o
esvaziamento do trato gastro-intestinal)

- Domperidona: Atua sobre o enchimento gastrico. Ndo atravessa a barreira
hematoencefalica, pelo que provoca menos efeitos extrapiramidais

e 10 mg PO, 3x/dia
- Cisapride: Aumenta a atividade propulsora do intestino
e 10a20mgPO0,6/6hou8/8h
» Farmacos de Acdo Central (Atuam diretamente na zona gatilho)

- Haloperidol: Neuroléptico com potente efeito antiemético, podendo ser utilizado na
nausea refrataria.

e 1a2mgPO/EV/SCcada6 a8 horas

- Levomepromazina: Neuroléptico com potente efeito antiemético e larga acao sedativa.
e 6a25mgP0/SC até 2xdia e/ou SOS

- Prometazina: Anti-estaminico com acdo no centro do vémito e aparelho vestibular.
e 25mgPO até 2 a 3x/dia

- Butilescopolamina: Anti-muscarinico com agdo relaxante muscular e propriedades anti-
secretoras. Muito util em situacdes de obstrucdo intestinal. Nao atravessa a barreira
hemato-encefalica e ndo tem efeito sedativo.

e 10a30mgPO0/SC até 3x/dia
» Farmacos de Acao Nao Definida

- Dexametasona: Corticoide de grande utilidade no tratamento sintomatico pds
quimioterapia, como indutor da diminui¢do do edema em caso de tumores cerebrais (primarios
ou secundarios) e obstrucdo intestinal.
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e 1a4mgP0/SCde6/6horas (pode ir até 16 mg/dia em média)
e 16 a36 mg/dia em casos de hipertensao intracraniana

(Nota: 1Img de dexametasona equivale a 7,5 mg de prednisolona)

Nos casos em que a ansiedade se associe ao quadro de nduseas e vomitos, também podem
ser utilizadas as benzodiazepinas (ex. Diazepam 2,5 a 5 mg 3x/dia PO/EV/SL)

Os antiacidos, inibidores da bomba de protées e inibidores H2, estdo indicados no caso de
nauseas e vomitos associados a gastrite, esofagite e tlcera péptica.

E de referir, que nos casos de obstrucao gastrica total e atonia gastrica muito severa, podera
ser necessario recorrer a entubagdo nasogastrica.

A reavaliacdo do tratamento instituido deve feita frequentemente e em caso de auséncia de
resposta a terapéutica inicial nao deve ultrapassar as 24 horas.

4. Conclusao

Podemos afirmar, que as nauseas e vomitos constituem um fator perturbador a manutencio
da qualidade de vida de qualquer doente. Assim, torna-se necessario um conhecimento
pormenorizado do individuo, das caracteristicas sintomaticas, da doenca e da sua medicacdo
habitual, objetivando a instituicdo de procedimentos e tratamentos adequados & etiologia do
quadro clinico.
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APENDICE E
REVISAO SISTEMATICA DA LITERATURA:

“0 Insuficiente Renal Crénico Em Dialise Peritoneal: Percecao de sobrecarga no
cuidado domiciliario e suas implicacées na qualidade de vida do CI”

RESUMO DO TRABALHO

Problemadtica: Pelas caracteristicas da doenca, evolucdo e dependéncia dos
tratamentos, a Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) encontra-se na lista de doencas crénicas que
maior desgaste causa a pessoa doente e seus cuidadores, podendo alterar significativamente a
vida de ambos e implicando uma série de ajustes face a uma nova situacdo de vida. Assim, o
cuidador informal (CI), constitui cada vez mais um pilar fundamental no processo de cuidar. No
doente em dialise peritoneal (DP), este papel é ainda mais expressivo, potenciando inimeras
dificuldades, risco de sobrecarga e merecendo uma atengao singular por parte de toda a equipa
de cuidados.

Objetivo: Aprofundar conhecimentos sobre a vivéncia do cuidador informal em dialise
peritoneal domiciliar, objetivando em particular, a identificacdo dos principais fatores
sugestivos de sobrecarga, suas consequéncias na vida do cuidador e recursos de apoio com
maior peso nesta atividade.

Desenho e Método: Revisdo Sistemdtica da Literatura, onde foram incluidos 8 artigos e 2
revisdes da literatura e 1 tese de mestrado, publicados entre 2008 e 2013. Utilizadas bases de
dados de referéncia, com acesso a texto integral e privilegiando assuntos relacionados com a
sobrecarga do cuidador informal em DP, sendo que na sua maioria cuidadores familiares.

Resultados: Resultados indicam, que conviver com a DP em domicilio ndo é uma tarefa
facil. A evolugdo da doenga, a perda de capacidade funcional do doente e todo um conjunto de
fatores fisicos, psicoldgicos, sociais, econdmicos, educacionais, entre outros, contribuem de
forma significativa para o risco de sobrecarga do CI, comprometimento da sua qualidade de
vida (QV) e dos proprios cuidados prestados.

Conclusdo: Cuidar de um doente em DP, é uma atividade exigente, delicada e
potencialmente promotora de grande stress, ansiedade e desgaste para o Cl/familia. A
sobrecarga de tarefas pode implicar custos ndo s6 na vida do CI como na do doente. Dai a
importancia de investir em estratégias de apoio aos cuidadores, planos de educacgao, de treino
de habilidades e promocgao de servicos que lhes prestem apoio. Cuidar do doente em DP
significa cuidar do seu cuidador informal.

Palavras-Chave (Principais): Insuficiente Renal Crdnico; Didlise Peritoneal, Cuidado
Domicilidrio; Sobrecarga; Consequéncias; Qualidade de Vida; Cuidador informal.
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“O INSUFICIENTE RENAL CRONICO EM DIALISE PERITONEAL:
PERCECAO DE SOBRECARGA NO CUIDAR DOMICILIARIO E SUAS
IMPLICAGOES NA QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR”

The chronic renal insuficiente in peritoneal dialysis: overload perception in domiciliary care and its

implications in the quality of life of the caregiver
1. Introducao

Com o progresso cientifico e social, assiste-se atualmente a um aumento da longevidade da
populacdo com consequente prevaléncia de doencas cronicas, progressivas e incapacitantes,
que impdem uma dependéncia prolongada antes da morte e crescente necessidade de cuidados
de saude. Assim, questdes como independéncia, promog¢ao da saude, prevencdo de doencas e
manutencdo da qualidade de vida, surgem como desafios e preocupa¢des atuais em todas as
areas da saude, incluindo na area de Cuidados Paliativos.

No conjunto de doengas crénicas ndo transmissiveis, encontra-se a Insuficiéncia Renal
Cronica, cuja incidéncia é cada vez mais notoéria, nomeadamente quando associada a causas
como: hipertensao arterial, diabetes mellitus, glomerulonefrites ou doenca renal poliquistica
(1), No idoso, o préprio envelhecimento renal produz alteracdes anatémicas e fisioldgicas
suscetiveis de causar disfuncio renal .

A insuficiéncia renal, é o tipo de doenca que pode afetar qualquer pessoa, em qualquer
momento da vida e consiste numa perda total ou parcial do funcionamento renal. Inicialmente
pode surgir de forma aguda, ou pode desenvolver-se lenta e progressivamente ao longo de
varios anos.

Segundo PHIPPS et al, (1995), em estadios iniciais, a adaptacdo da dieta, a medicaco, a
prevencao e controle de doencas associadas, ajudam a compensar temporariamente o declinio
da funcdo renal. No entanto, com a progressdo da doenca, o tratamento conservador pode
mostrar-se insuficiente e os exames laboratoriais comegam a revelar um ambiente interno
incompativel com a vida ®. E entdo que surge a insuficiéncia renal crénica terminal, que
segundo a National Kidney Foundation (K/DOQI clinical practice guidelines for chronic kidney
disease) se traduz por uma taxa de filtracdo glomerular (TFG) menor que 15 mL/min/1.73m?
e que associada a um conjunto de sinais e sintomas, torna necessaria uma terapia de
substituicdo da funcdo renal ou transplante de 6rgio para manutencio da vida 4.

No sentido de manter a autonomia e qualidade de vida do insuficiente renal crénico, muito
se tem investido no aperfeicoamento das terapias dialiticas. Neste contexto, sobressai a Didlise
Peritoneal, que consiste na infusdo, permanéncia e drenagem (“ciclo/troca”) de uma solucdo
eletrolitica a nivel da cavidade peritoneal, por meio de um cateter flexivel implantado no
abdémen. Permite um estilo de vida mais livre e a realizacdo de um tratamento eficaz em
contexto domicilidrio. Segundo Heras (2006), “com a designagdo de didlise peritoneal (DP)
englobamos todas aquelas técnicas de didlise que utilizam o peritoneu como membrana de didlise
e a capacidade desta para permitir, apds um periodo de equilibrio, a transferéncia de dgua e de
solutos entre o sangue e a solugdo de didlise” As caracteristicas da membrana peritoneal, da
solucdo dialitica e o funcionamento do cateter de DP constituem os elementos base para o
sucesso do tratamento (5.
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Esquematicamente, podemos considerar duas grandes modalidades desta técnica: Didlise
Peritoneal Continua Ambulatéria (DPCA) ou Dialise Peritoneal Automatizada (DPA). Na
DPCA, o procedimento é realizado manualmente, numa média de 4 ciclos por dia, em que trés
sdo frequentemente diurnos e um é noturno, sendo este tltimo o mais prolongado. Os volumes
de infusdo sdo habitualmente com 2 litros de solucdo, devendo a sua permanéncia ser no
minimo de trés horas no abdémen ().

Em DPA, é utilizada uma maquina (cicladora), programada com um determinado niimero
de ciclos conforme prescricdo médica. A didlise é geralmente realizada durante a noite,
enquanto o doente dorme. Dadas as caracteristicas, é um tratamento com duracao média de 8
a 10 horas (™.

Sempre que possivel, em DP, o doente é incentivado a manter a sua autonomia, assumindo
o tratamento dialitico e tendo uma participagdo ativa na equipa de cuidados. No entanto, o
desgaste fisico, emocional e funcional infligido pela doenca e tratamentos, potencia nestes
doentes momentos de grande fragilidade, tristeza e revolta. A presenca da familia, amigos ou
outros significativos, pode constituir um apoio fundamental para estes individuos, ajudando-
0s a aceitar uma nova condicdo de vida, confortando-os nos momentos de desalento e
intervindo no processo de cuidar mediante as suas necessidades.

E é neste contexto que surgem os Cl em DP, cujo papel comec¢a muitas vezes ténue aos olhos
da equipa de sadde e da sociedade em geral, mas que neste tipo de tratamento se revelam de
extrema importancia para que o doente permaneca em casa, com cuidados de qualidade.
Falamos de alguém que simplesmente esta perto, que escuta e apoia, ou que pode assumir a
total responsabilidade de cuidar do outro.

No entanto, a prestacio de cuidados gerais e a exigéncia dos tratamentos de DP, quando
acrescidas as rotinas didrias do cuidador, podem trazer sérias implicacdes na sua estabilidade
psicolégica, emocional, fisica e econémica, bem como da sua familia.

Refor¢ando a ideia anterior, Magalhdes (2009) refere-se ao “Cuidar”, como uma atividade
que vai bem mais além da prestacdo de cuidados fisicos, envolvendo outros elementos nao
menos importantes, como por exemplo: a qualidade e tipo de relagdes entre doente e cuidador,
0 apoio psicoldgico e emocional prestado ao doente e 0 compromisso de assegurar o suporte
necessario ao seu crescimento e restabelecimento (8.

Segundo Figueiredo (2007), esta prestacdo informal de cuidados, é entendida como uma
“atividade tipicamente prestada por familiares ou amigos chegados a uma pessoa que jd ndo
consegue gerir todos os aspetos da vida didria e cuidados pessoais” ®. Dai, a importancia de
identificar as forcas e fraquezas destes cuidadores, ajudando-os a superar os medos, as
dificuldades e a organizar as suas tarefas diarias com o apoio dos recursos existentes.

Assim, o cuidador informal necessita de um plano de educacao e capacitagdo rigoroso que
depende significativamente da intervencdo e sensibilidade do enfermeiro de DP. Segundo
Torredo (2009), este enfermeiro constitui o primeiro coadjuvante de uma unidade de DP, pois
atua de modo “mais proximo e constante com os pacientes” (10),

Neste contexto, faz sentido conhecer um pouco melhor a vivéncia do cuidador informal em
dialise peritoneal, procurando identificar principais fatores sugestivos de sobrecarga no cuidar,
suas consequéncias na vida do cuidador e recursos de apoio disponiveis na comunidade.
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Tendo em conta o propdsito anterior, a presente Revisdo Sistematica de Literatura, surge
no ambito do 22 Mestrado em Cuidados Paliativos (IPCB/ ESALD) e define como objeto de
estudo “O Insuficiente Renal Cronico em Didlise Peritoneal: percecdo de sobrecarga no cuidar
domicilidrio e suas implicagdes na qualidade de vida do cuidador informal’.

2. Metodologia

Segundo Cordeiro et al, (2007), uma Revisdo Sistematica de Literatura baseia-se numa
“investigagdo cientifica que tem por objetivo reunir, avaliar criticamente e conduzir uma sintese
dos resultados de miiltiplos estudos primdrios” (11), Ou seja, consiste no agrupamento e analise
de resultados procedentes de estudos anteriores, conjugando a melhor evidéncia cientifica
encontrada e abrindo portas a um conhecimento renovado sobre uma determinada tematica.

Perante o objeto de estudo referido, surge a questdo norteadora da pesquisa: “Quais os
principais fatores de sobrecarga associados ao CI do doente em DP e implicacées na sua
vida didria?”.

Abrem-se as portas a investigacdo e estipulam-se dois objetivos gerais: 1) Identificar os
principais fatores de sobrecarga do CI em DP domicilidria e suas consequéncias na qualidade
de vida do mesmo; 2) Aperfeigoar conhecimentos que permitam capacitar e apoiar eficazmente
o CI em DP, prevenindo o risco de sobrecarga e contribuindo para a manutencdo da sua
qualidade de vida.

Seguidamente, orientou-se o protocolo de pesquisa, utilizando o mapeamento de conceitos,
formulando descritores de busca, definindo horizonte temporal e estabelecendo parametros
para selecdo de artigos com auxilio de analise PICOD.

2.1. Protocolo de pesquisa

e Mapeamento de conceitos: “ O Insuficiente Renal Crénico em Didlise Peritoneal:
percecdo de sobrecarga no cuidar domiciliario e suas implicacdes na qualidade de vida do
cuidador informal”.

o Descritores de pesquisa:

Portugués Inglés
Cuidador informal/familiar cuidador/familia. Informal caregiver / caregiver / family.

Insuficiente renal crénico / doente renal crénico / | Chronic renal impairment / chronic kidney patient

doenga renal cronica. / chronic kidney disease.
Didlise peritoneal / didlise. Peritoneal dialysis / dialysis.
Qualidade de vida. Quality of life.

Sobrecarga / fardo. Overload / Burden.

Cuidado domicilidrio / cuidar em casa. Home care / home care.
Consequéncias / implicagdes. Consequences / Implications.

e Horizonte temporal:

Dada a especificidade do tema, tornou-se necessario alargar a pesquisa a um horizonte
temporal maior do que o inicialmente previsto, passando de 3 para 5 anos. Assim, foi utilizada
literatura publicada entre 2008 e Agosto de 2013.
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¢ Fontes de informacao e Critérios de pesquisa:

A biblioteca do conhecimento on-line (B-on) foi definida como a principal base de pesquisa
e meio de acesso a outras bases de dados (ex. EBESCOHost; Global, DOA]J, Oaister, Library of
Congress, PubMed e SCIRUS). Além disso, inclui-se também, pesquisa no Repositdrio Cientifico
de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP), Repositério Cientifico do IPCB e no motor de busca
Google. Foram ainda consideradas algumas referéncias bibliograficas identificadas a partir de
artigos consultados.

Uma vez iniciada a pesquisa bibliografica, rapidamente se tornou evidente, que pouca
investigacdo se tem feito especificamente no ambito deste tema. Assim, apostou-se num
movimento de pesquisa baseada preferencialmente em estudos de natureza qualitativa, mas
admitindo também a pertinéncia de estudos quantitativos.

No sentido de delimitar a selecio de informacio, estabeleceram-se como critérios de
inclusao os seguintes contetidos de texto:

- Doentes adultos, em DP domicilidria, que contem com cuidador informal;

- Cuidadores informais de doentes em DP, independentemente do sexo ou idade;

- Fatores de sobrecarga do CI do doente em DP e consequéncias na sua QV;

- Politicas de apoio e recursos comunitarios de apoio aos cuidadores de doentes em DP;
- Dinamica Enfermeiro/Cl/capacitacdo em DP e prevencdo da sobrecarga.

Como critérios de exclusido definiu-se: estudos com doentes renais até aos 18 anos,
literatura sobre cuidadores formais e investigacdes em contexto hospitalar/clinicas de dialise.

0 quadro seguinte resume os parametros PICOD recolhidos nesta revisao de literatura:

P Participantes Cuidadores informais/familia e doentes adultos com DP em domicilio.
Interacdo enfermeiro/cuidador/doente; Observagio dos participantes,
I Intervengoes entrevistas formais e informais, analise de dados e registos variados;

aplicacdo de escalas de avaliagdo da sobrecarga e da QV do cuidador.

C Comparacées Encontrar eventuais comparagdes de resultados entre os estudos.

Fatores de sobrecarga em DP e implicagdes na vida do cuidador informal;

Importancia do papel do CI e/ou familia e sua educagdo em DP; Politicas e
0 Resultados

meios de apoio ao cuidador; Importancia de cuidar do cuidador; Papel do

enfermeiro junto do doente e cuidador informal.

Estudo Qualitativo (descritivos, exploratdrios, etc.);

D Desenho do Estudo
Estudo Quantitativo; Revisdo Sistematica de Literatura.

2.2. Selecao de estudos

Numa primeira fase, o processo de pesquisa foi sem duvida bastante dificil, ndo s6 por se
tratar de um tema pouco explorado, mas também pela dificuldade em compreender alguns
aspetos do funcionamento das bases de dados.

Ap0ds a aplicacdo dos descritores de busca em varios campos de informacao, e da leitura
inicial do “Abstract” de alguns artigos, foi obvia a necessidade de considerar determinados
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“Titulos” ndo s6 no ambito especifico da Dialise Peritoneal mas também da Didlise em geral,
cujo conteudo corroborava no sentido da temdtica em causa.

Mais propriamente no ambito da didlise, varios titulos subjetivos foram identificados.
Assim, ndo sendo o seu resumo muito esclarecedor, foi necessario percorrer todo o texto
integral evitando o risco de eliminar informacao de qualidade. Também artigos comparativos
entre o cuidar em hemodialise e em DP ou até mesmo em poés-transplante renal, revelaram
dados de utilidade para a tematica em estudo.

Do cruzamento inicial dos descritores de busca, resultou a selecdo de 28 publicacdes
sugestivas de algum interesse. Apos a leitura atenta dos seus resumos ou por vezes até um
pouco mais, foram aplicados os critérios de inclusdo e exclusdo, tendo ficado apenas 14 artigos
selecionados e sendo 4 deles duvidosos. Para conclusdo da pesquisa, procedeu-se a leitura
integral dos textos e apenas se assumiram 11 artigos com real interesse para este trabalho. Dos
artigos finais selecionados, 8 sdo de natureza qualitativa, 2 sdo revisdes sistematicas de
literatura e 1 é uma tese de mestrado. O organograma seguinte, resume o percurso de selecdo
dos artigos utilizados neste trabalho (Fig.1) e os graficos apresentados demostram a
distribuicdo de publica¢des por ano e pais de origem (Fig. 2 e 3).

Fig. 1 - Organograma de selecdo de artigos

Fig. 2 - Distribuicao dos estudos
por ano de publicacdo
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1
| | | 0 -
14 Artigos 4 Artigos 10 Artigos > O Q AN %
eliminados duvidosos selecionados | ,\)QQ ,\,QQ %Q\ %Q'\’ %Q'\,’L %Q\
3 Artigos L -
eliminados 1 Artigo incluido Fig. 3 - Distribuicdo de estudos
por pais de origem
Total de 11 3
artigos 2
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0
> \ad > N &
r}{}\ > &0\? ‘b@v \5@
?’0 < \Q%

Todos os artigos selecionados, abordam de certa forma a questdo central deste estudo,
direcionando o seu contetdo para aspetos e fatores relacionados com a sobrecarga do cuidador
informal no dmbito da DP e implicacdes na sua qualidade de vida.

Embora nenhum dos estudos foque na integra a totalidade dos contetidos pretendidos,
podemos dizer, que no seu conjunto, reinem o tipo de informacdo necessaria para que se
alcancem os objetivos gerais propostos para este trabalho.

No final desta revisdo, serdo apresentados os resumos PICOD (P - Participantes, I -
Intervengoes, C - Comparacgoes, O - Resultados, D - Desenho do estudo) de cada um dos
estudos, de modo a facilitar o conhecimento sobre o seu contetdo.
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3. Resultados

Com a realizacao deste trabalho, e ap6s uma leitura atenta dos titulos selecionados, ficou
explicito que o aparecimento da doenca renal crénica no seio da familia ocasiona uma série de
preocupacoes e mudancas no quotidiano familiar, podendo interferir em toda a sua estrutura e
implicar um reajuste de papéis (12). Neste sentido e perante a necessidade do doente realizar
uma técnica de substituicdo renal, o apoio da familia e principalmente do CI, torna-se
fundamental desde o momento da escolha da modalidade dialitica.

No doente em DP domiciliaria e independentemente do seu nivel de dependéncia, o papel
do CI tem como desafio principal, o estabelecimento de uma relacao de ajuda... sem fim a vista!

3.1. Porqué DP?

A escolha da modalidade de tratamento, resulta sempre num desafio ao estilo de vida quer
dos doentes como dos seus cuidadores. Assim, perante a escolha de DP e as exigéncias desta
terapia, surge uma curiosidade inicial em compreender quais os motivos envolvidos na escolha
desta modalidade.

Neste sentido, Morton (2012), no inquérito que realizou a doentes IRC adultos e seus
cuidadores na area de Nefrologia/Pré-Didlise, identificou alguns fatores sugestivos da escolha
de DP em casa. Entre os aspetos mais focados apresentam-se: a flexibilidade de horarios, a
menor necessidade de deslocacgdes, a possibilidade de manutencdo do emprego e a perspetiva
de maior estabilidade familiar. O mesmo autor, constatou ainda que, a maioria dos participantes
abordados tendiam a sua preferéncia para o tratamento diurno, o que numa fase inicial podera
parecer aliciante, mas que nem sempre se traduz por grandes beneficios. Tal situacdo podera
ser comprovada ao longo desta revisao de literatura. A menor restricdo no que respeita a
viagens e pequenas deslocacdes, parece ser outro dos aspetos valorizados na escolha deste tipo
de modalidade dialitica (13).

No entanto, e porque estamos perante uma técnica de tratamento bastante exigente, que
requer disciplina e muita dedicacido, outros fatores constituem barreira a escolha da
modalidade. A eliminacdo de residuos, as repercu¢des na vida e sadde do cuidador, a
disponibilidade de tempo para treino da técnica e consequente impacto na gestao do emprego,
sdo alguns dos aspetos sugestivos de preocupacdo para quem escolhe este tipo de tratamento
domiciliario (13),

3.2. Quem é o Cl em DP?

Como sabemos, o ato de cuidar é milenar e traduz, na sua esséncia, uma das mais belas
demonstracdes de amor ao préximo.

O CI do doente em DP, constitui frequentemente o principal agente do sistema de apoio
familiar e domiciliario, cuidando de forma constante, ininterrupta e ndo remunerada.

A prevaléncia das mulheres adultas no processo de cuidar é bastante evidente nos estudos
selecionados, passando primariamente pelas esposas, depois pelas filhas, noras e netas (14,
Poucos homens se dedicam a este tipo de papel. Pela prépria natureza feminina e talvez por
questdes de ordem social e cultural, a mulher acaba por assumir na maioria das vezes a tarefa
de cuidar, sendo o compromisso conjugal, um dos principais fatores embutidos na aceitagdo
deste papel (15,
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Assumir a funcao de CI, pode ser algo que surge de forma natural, dentro de uma situacao
relacional, ou que pode depender de uma sele¢do criteriosa, visando a melhor qualidade
assistencial para o doente. Assim, a adogao deste papel, poderd depender da prépria escolha
do doente, da estabilidade e tipo de relagdes (familiares ou nao) ou ainda da disponibilidade e
aptidao demonstrada para esta atividade (16),

Mas porque nem sempre existe um vinculo familiar, também nem sempre sdo os mais
préximos a assumir a tarefa de cuidar, podendo o Cl ser elemento exterior a familia 17). Amigos,
vizinhos ou outros significativos, sdo muitas vezes identificados no processo de cuidar (12).

Averdade, é que a presenca e o apoio consistente do cuidador, parece favorecer a confianca
do doente no que respeita a realizacdo do tratamento em domicilio. Se pensarmos em doentes
idosos ou com limitagdes funcionais, a necessidade dessa presenca é ainda maior, assegurando
cuidados de qualidade em casa e reduzindo o recurso a institucionalizacoes (15.1618),

A resisténcia em assumir o papel de cuidador é frequente e a sua aceitacao envolve muitas
vezes um processo adaptativo a uma série de situacdes. Assim, aspetos culturais, emocionais,
vivéncias anteriores e as proprias caracteristicas individuais, tém um peso significativo na
forma como o CI perceciona e assume o seu papel (16),

Pelo exposto, e porque cuidar em DP pode ser uma atividade inquietante e exigente, torna-
se tdo importante olhar pelo bem-estar do doente como do préprio cuidador, providenciando-
lhe o suporte necessario a uma boa prestacdo de cuidados (14.

3.3. Complexidade de cuidados sugere sobrecarga do cuidador

Ao longo do seu artigo, Lebeau (2013) sugere por experiéncia propria, que a didlise em casa
potencia a felicidade e qualidade de vida do doente renal créonico. Porém, a autora assume
ainda, que a realizacdo de uma técnica dialitica em domicilio pode envolver toda uma série de
exigéncias e reajustes, que implicam mais trabalho e responsabilidade ndo s6 para o doente
como para o cuidador (19,

Independentemente do grau de dependéncia do doente, o CI no ambito da DP tem sempre
um papel de relevo. No entanto, se para o doente independente, a DP constitui um desafio e um
motivo de parceria entre doente e cuidador, no caso do doente idoso ou dependente, pode
tornar-se algo assustador e sugestivo de sobrecarga para quem dele cuida (19).

Em algumas situagdes, o termo “fardo” ou “carga” do cuidador é utilizado de forma pouco
explicita pelos autores, podendo relacionar-se com a sobrecarga de responsabilidades do
cuidar, ou referir-se a dindmica relacional doente-cuidador como um fardo (17). De uma forma
ou de outra, é importante perceber quais os principais fatores sugestivos de stress e
sobrecarga em DP e suas implicac¢des na vida do cuidador.

No inicio do tratamento, o rigor na realizacdo da didlise constitui uma das principais
preocupacoes dos CI, receando riscos e complicagdes para o doente (16). Aspetos como: assepsia
na realizacdo do tratamento; tempo despendido nas trocas dialiticas; resolucdo de problemas
com a cicladora (em DPA); avaliacdo didria do equilibrio de fluidos no doente (peso, tensdo
arterial, ultrafiltracio, etc.); adaptacio e limpeza da habitacdo; armazenamento de material e
eliminacdo de residuos resultantes da didlise, sdo exemplo de tarefas potenciadoras de
sobrecarga no cuidar (13.15),

Também neste sentido, Morton (2012) apurou que a prépria sadde do cuidador, a
disponibilidade para treino e aprendizagem da técnica e a necessidade de conciliar a mesma
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com a atividade laboral e familiar, constituem motivos de agitacdo e apreensdo para quem
assume todas estas tarefas (12 13),

Possibilidade de infecao (peritonite, infe¢cdes do orificio do cateter, etc.) e intercorréncias
dialiticas, sdo outras das preocupagdes que assombram estes individuos. (19)

Face a doenca e ao proprio tratamento, as restricdes hidricas e alimentares exigidas ao
doente, constituem habitualmente repercussao no sistema familiar e necessidade de educacao
dietética. Perante as orientacdes dos profissionais de saude, quer o CI como a restante familia,
acabam muitas vezes por se solidarizar com o esforco do doente e seguir o mesmo plano
diatético, ainda que ndo seja do seu agrado (12),

Quando falamos em sobrecarga de cuidados, o primeiro pensamento remete-nos para a
parte mais fisica do cuidar. No entanto, segundo Schrauf (2011), o CI pode igualmente
experimentar altos niveis de sobrecarga mental, nomeadamente quando nao existem suportes
de auxilio ocasional. No seu artigo, revela inclusivamente que em didlise peritoneal, a
sobrecarga mental se sobrepde a sobrecarga fisica, relacionando esta situagdo com a rotina de
cuidados (18), Na verdade, com o passar dos anos, a acdo rotineira e repetitiva desta atividade
pode gerar cansacgo e esgotamento do cuidador, refletindo-se penosa no seu campo pessoal,
social e econémico (16)-

As alteragdes sofridas pelo doente, a nivel comportamental, psicolégico, funcional,
cognitivo e até sexual, sdo também identificadas como substancial “fardo” na relacdo doente-
cuidador (20),

Num dos estudos analisados, os familiares cuidadores gastavam em média 8 horas diarias
no processo de cuidar do idoso em DPCA, acumulando um conjunto de papéis e tarefas
propicias de causar desespero, isolamento, diminuicdo do tempo livre, fadiga e consequente
reducdo do envolvimento nas atividades da comunidade (14

A liberdade condicionada, limita igualmente atividades de lazer, viagens e até pequenas
deslocacdes, pois o volume de material necessario para realizar DP fora de casa torna-se por
vezes pesado e dificil de transportar (12),

Sentimentos de soliddo, perda de socializacdo e alteracdo das perce¢cdes pessoais, surgem
assim na base de uma sobrecarga de trabalho e influenciam a estabilidade do prestador de
cuidados (18).

Segundo Low (2008), a desordem na saude fisica e psicolégica do cuidador pode influenciar
tanto a sua capacidade de cuidar, como a prépria saude daquele que é cuidado (!7). Problemas
cardiacos, de coluna, disturbios do sono, depressao, hipertensao e diabetes, sdo apenas alguns
dos principais problemas identificados nos participantes (cuidadores) de um dos estudos
analisados (9. No mesmo seguimento, também Avsar (2013), numa entrevista a 113
cuidadores, apurou que quem cuida de doentes em DPCA apresenta taxas mais altas de
ansiedade, depressdo e alteracdes do sono, o que comparativamente com outro tipo de
cuidadores remete mais uma vez para uma sobrecarga de trabalho (21).

Num estudo experimental, com aplicacdo de inquéritos para a avaliacio do nivel de
sobrecarga do cuidador, foi mais uma vez assinalado que a carga de cuidados é estatisticamente
superior em mulheres do que em homens, em pessoas casadas e tendencialmente mais jovens.
No entanto, é curioso perceber que entre os Cl, ndo foram os conjuges que evidenciaram maior
sobrecarga neste estudo. Outras mulheres, individuos jovens e familiares individuais, como por
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exemplo “filha, nora, irma ou irmdo” atingiram maior valor de sobrecarga, o que também
acontecia em cuidadores com problemas de satde (22),

Assim, compreende-se melhor, porque é que cuidadores com maior nivel de escolaridade
apresentam também maior expectativa no cuidar e risco de sobrecarga (22). Na verdade, um
elevado nivel educacional associa-se frequentemente a maiores exigéncias no campo
profissional, o que acumulado as responsabilidades sociais, familiares e atividade de cuidar,
potencia uma sobreposicdo de papéis e tarefas que dificultam a vida do prestador de cuidados
(2022), Em contrapartida, uma consciéncia limitada e baixo nivel educacional, pode também
limitar a expectativa, planeamento e aplicacdo de cuidados (21,

Apos referéncia a fatores de sobrecarga fisica, social, mental e emocional, chega a vez da
parte econdmica. Para muitos cuidadores, a manutencdo do emprego torna-se vital para o
equilibrio do orgamento familiar e o0 bom desempenho dos seus papéis. Todas as despesas
domésticas, a medicacdo, a realizacdo de exames e outras eventualidades, suscitam grandes
encargos financeiros e preocupagdes dentro da familia (12). Até necessidades basicas como a
nutri¢ao, o alojamento e até o aquecimento, podem ficar comprometidas (22),

No caso do cuidador do doente em DPCA, surgem por vezes restri¢des fisicas e sociais que
podem condicionar a manuteng¢do do seu emprego e ao mesmo tempo refletir um sentimento
de culpa na pessoa doente (12),

Nomeadamente no doente dependente, o tempo exigido para realizacdo das trocas manuais
acrescido aos cuidados gerais, pode dificultar a inser¢do do cuidador no mercado de trabalho,
comprometendo a renda familiar e levando a dependéncia financeira de terceiros (4,
Problemas conjugais e familiares nascem facilmente no seguimento destas situacdes, exigindo
da familia uma unido e cooperacdo fundamental ao seu equilibrio (12, Pelo exposto, a
sobrecarga econdmica e falta de interajuda familiar, pode ter consequéncias psicologicamente
desgastantes para o cuidador e influenciar negativamente a prestagdo de cuidados (12.22),

Além de todos os fatores sugestivos de sobrecarga identificados até ao momento, surge por
ultimo a area geografica de residéncia. Achados na literatura, evidenciam que doentes e
cuidadores residentes em zonas mais distantes dos centros urbanos, apresentam maior
dificuldade no acesso as unidades de dialise e percecionam um maior niimero de preocupacoes
sempre que surgem problemas (18).

Assim, concluindo que cuidar do doente em DP pode realmente constituir uma tarefa de
desgaste e sobrecarga para o CI, torna-se imprescindivel e benéfico, uma abordagem holistica
sobre estes individuos, educando-os e apoiando-os no sentido de prevenir a sobrecarga e
melhor a sua qualidade de vida (5.

3.4, Efeitos da educacao e recursos de apoio na sobrecarga do Ci

Como ja referido, o nivel educacional do cuidador pode ser um fator de peso na gestao da
sobrecarga. No entanto, ndo é justo falar apenas de educagdo académica, pois existem
cuidadores de baixa escolaridade que prestam cuidados, tdo bem ou melhor, que cuidadores
com elevada formacao.

No campo da DP, a educacgao e treino de habilidades, surge como exigéncia para cuidar em
domicilio doentes dependentes desta modalidade. Assim, podemos dizer, que cabe ao
enfermeiro de DP a importante tarefa de identificar as forcas e fraquezas dos cuidadores, de
modo a desenvolver programas educativos que correspondam as suas necessidades e lhes
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fornecam a informagdo necessaria para cuidar do doente com seguranca. E importante ter
presente, que se um bom ensino pode amenizar o impacto da doenga na vida do doente e
familia, também a sua deficiéncia pode comprometer a prestacdo de cuidados e favorecer a
sobrecarga do cuidador (14 16),

A realizagdo de visitas domicilidrias de enfermagem, também parece agradar aos
cuidadores. Constitui um bom meio para levantamento de necessidades, uma oportunidade
para educar e uma forma de prestar assisténcia de modo mais proximo (14).

Familiares e outros significativos, podem constituir um dos melhores meios de apoio ao
cuidador informal. A unido e entreajuda, ndo sé favorece os lacos afetivos, como melhora a
prestacdo de cuidados, facilita a resolucdo de problemas, permite a distribuicdo de tarefas e
oferece maior seguranca e suporte ao proprio doente (12).

No campo politico-social, resultados de investigacdo estrangeira favorecem a existéncia de
bons programas publicos de apoio ao cuidador e focam recursos realmente beneficentes para
quem deles usufrui. Auxilio para repouso, apoio nos cuidados diarios, treino de habilidades,
informacdo e encaminhamento, consultoria legal, financeira e assisténcia tributaria (dedugdes
ou créditos fiscais), sdo apenas alguns dos recursos disponiveis em paises como os EUA.

Politicas econémicas, ambiente fiscal, defesa de estado e ideologias politicas, sdo apenas
alguns dos fatores responsaveis pelas desigualdades estaduais e discrepancias no apoio aos
cuidadores (18). Em Portugal, ndo se identificaram estudos com foco nesta matéria, mas a equipa
de saide da unidade de didlise e o apoio domicilidrio, aparentam ser o melhor meio de
orientacdo e suporte para estes individuos.

Independentemente do tipo de recursos e programas de apoio disponiveis na comunidade,
o cuidador/familia tem o direito a ser informado e esclarecido sobre a sua existéncia. Nesta
tarefa, o enfermeiro de DP tem mais uma vez um papel privilegiado, pois dada a proximidade
com o doente e cuidador, é o elemento da equipa mais vocacionado para prestar auxilio nesta
matéria (18),

A evidéncia demonstrou, que com a devida educacdo e apoio, é possivel atuar sobre os

fatores envolvidos na sobrecarga do cuidador (Fig.4) e mobilizar recursos para sua prevengao
(15-22)

Fig.4 - Grafico relacional dos fatores envolvidos na sobrecarga do Cuidador Informal do doente em DP
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4. Conclusao

Finalizando esta revisdo sistematica de literatura, podemos dizer que cuidar de um doente
em DP domiciliaria constitui uma atividade complexa, exigente e significativamente
potenciadora de stress e desgaste para quem assume esta responsabilidade.

Implicando um grande envolvimento e dedica¢do, o desempenho deste papel pode
repercutir-se em perdas na esfera pessoal, social e econdémica tanto do CI como da sua familia.
Tais perdas, relacionam-se com uma liberdade condicionada, que leva a necessidade de
reorganizacdo familiar, adequacdo do ambiente fisico domicilidrio, mudancas nos habitos de
vida, alteracdo de rotinas diarias, privacdo de atividades de lazer, redu¢do do convivio social e
comprometimento da atividade laboral, doméstica e familiar. Este acumular de tarefas e papeis,
acarreta desgastes significativos na sadde e qualidade de vida do cuidador, podendo gerar
sentimentos contraditérios que dificultam a sua relacdo com o doente.

A atividade de cuidar, é por si s6 cansativa e muitas vezes solitaria, provocando uma
necessidade de criar habilidades técnicas e pessoais, que permitam prestar cuidados de
qualidade e resolver problemas de forma eficiente. No entanto, apesar do treino e educagdo
habitualmente ministrada pelo enfermeiro de DP, o CI vive diariamente o peso da
responsabilidade de participar numa técnica onde o menor erro pode comprometer
seriamente a saude e estabilidade do doente.

Assim, e porque o apoio ao cuidador tem implicacdo direta no processo e qualidade do
cuidar, torna-se imprescindivel apostar na sua educacio, incentivar a cooperacido familiar, e
instruir sobre os meios de apoio disponiveis na comunidade. Além dos recursos identificados
nesta revisdo de estudos, é importante referir os “cuidadores formais” como uma aposta atual
no ambito da DP, ndo s6 a nivel institucional (ex. lares de idosos) como domiciliario. Também
empresas de DP, possuem linhas telefonicas gratuitas, disponiveis 24 horas por dia, que dao
apoio nos mais variados assuntos, inclusive no que respeita a realizacdo de viagens.

A equipa de satide, cabe ainda a tarefa de olhar pelo lado emocional do CI, alertando-o para
a importancia do seu papel e dando-lhe o refor¢o positivo necessario a esta jornada.

Espera-se com este estudo, suscitar reflexdes sobre a importancia do papel do Clem DP e a
sobrecarga que essa atividade pode implicar na vida deste individuo. Pretende-se ainda, que
na posse de informacao atualizada, os profissionais de saide consigam prestar uma melhor
assisténcia a estes doentes e seus cuidadores.

Cuidar do doente emDP, deve ser uma atividade estimulada e protegida, podendo vir a
beneficiar um enorme nimero de doentes com necessidade de terapia dialitica!
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QUADROS PICOD

RESUMO PICOD DOS ARTIGOS SELECIONADOS PARA A REVISAO

RESUMO PICOD: Artigo 1

SISTEMATICA

Limitag¢des do
Estudo

declaradas ao invés
de escolha real da
modalidade de
dialise

adequam as suas
caracteristicas perante a
possibilidade de um
tratamento substitutivo

Desenho do
Estudo

Prospectivo/
Quantitativo

da fungido renal.

- O cruzamento das
respostas sugere a op¢ao
de tratamento que
melhor se podera ajustar
ao participante (doente
ou cuidador) e quais os
fatores de maior peso
nessa escolha.

Titulo do Artigo Intervengdes Outcomes / Resultados

Dialysis Modality Preference of - Inquérito aos | - 105 Pacientes em pré-dialise e
Patients With CKD and Family participantes em periodo | 73 cuidadores familiares

Caregivers: A Discrete-Choice Study de consultas de | completaram o estudo.
Autores Morton, R. et al. Nefrologia ou  Pré- | - Didlise em casa (peritoneal ou
A Am ] Kidney Didlise. hemodialise) foi escolhida por
ReferencEa Dis.2012;60(1):102- | - Para trés alternativas | 65% dos pacientes, 35%
Ano / Pais 111; Australia (A, B e C) ao tratamento | escolheu dialise num centro
Adultos com DRC da IRCT é descrito um | hospitalar e apenas 10%
em estadio I1I-V e conjunto de atributos | tratamento conservador. Para os
cuidadores (com relativamente a  DP | cuidadores, esta foi de 72%, 25%

Participantes mais de 18 anos) Domiciliar (A), HD em | e 3% respetivamente.
informados sobre domicilio/hospitalar (B) | - E raro os cuidadores preferirem
modalidades e Tratamento | o cuidado conservador para os
dialiticas. Conservador (C). doentes.

Comparacées N3io referidas - Das varias alternativas, | - Comentarios de cuidadores
Os dados foram os participantes sdo | sugerem  que: estabilidade
limitados a convidados a escolher os | familiar, flexibilidade de hordrio,
preferéncias atributos que mais se | menos deslocamentos,

independéncia e manutengdo do
emprego do doente e cuidador,
constituem aspetos a favor da

dialise em casa.
- Outros como: apreensdo e
saude do cuidador,
armazenamento de material,
eliminagdo de residuos

treino da técnica e impacto no
emprego, constituem barreiras
para a escolha de dialise em casa.
- A maioria prefere modalidades
de didlise em casa, mas nio existe
muita tendéncia para a escolha
de tratamento noturno. A
preferéncia recai para o
tratamento durante o dia. A
menor restricao no que respeita
aviagens e pequenas deslocagdes
parece ser um aspeto de relevo
tanto para doentes como para
cuidadores.
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RESUMO PICOD: Artigo 2

Titulo do Artigo

Intervengoes

Outcomes / Resultados

Factors that Influence State Policies
For Caregivers of Patients with
Chronic Kidney Disease and How to

Impact Them
Autores Schrauf, C.
Nephrology
Referéncia Nursing Journal
Ano / Pais Sept-Oct 2011
Vol. 38,No. 5/
EUA
Estado de
Participantes | Connecticute de
New Jersey
Comparacoes Entre os 2
estados
d(l)'l;;; ;;a(;,‘;)es Nao referidas
Desenho do Exploraté.rio /
Estudo Qualitativo

- No sentido de discutir
a carga fisica e mental
de cuidadores
familiares, assim como
perceber o motivo das
discrepancias politicas
estaduais e de apoio
social a estes
individuos, foi realizada
uma analise de estudos
e documentos
associados ao tema.
Elaboradas entrevistas
com representantes do
governo de dois
estados, observacdo de
audiéncias legislativas,
e participacdo em
reunides de advocacia.
- New Jersey e
Connecticut, foram os
estados escolhidos para
este estudo

- 0 apoio consistente aos cuidadores

familiares reduz as
institucionalizagdes.
- Estes cuidadores podem

experimentar sobrecarga fisica e
mental quando ndo existem suportes
de auxilio ocasional. Em DP, a
sobrecarga mental parece sobrepor-

se a sobrecarga fisica, podendo
relacionar-se com a rotina de
cuidados.

- Sentimentos de soliddo, isolamento,
perda de socializacdo e alteracdo das
percecdes pessoais, sdo aspetos
focados neste artigo.

- Quanto maior a sobrecarga, menor a
qualidade de vida do cuidador.

- Alguns estados financiam bons
programas publicos de apoio ao
doente e cuidador. Esse apoio pode
incluir: auxilio para repouso, cuidados
didrios ao doente, treino de
habilidades, informacao e
encaminhamento, consultoria legal,
financeira e assisténcia tributaria
(dedugdes ou créditos fiscais).

- Politicas econdémicas, ambiente
fiscal, defesa de estado, filosofia e
ideologias politicas sdo exemplos de
fatores de grande peso na criagio de
politicas e programas de apoio ao
cuidador. Dai as desigualdades entre
estados.

- O enfermeiro de nefrologia, tém o
dever de defender, orientar e
informar o doente e cuidador face aos
programas e meios de apoio
disponiveis na sua comunidade.
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RESUMO PICOD: Artigo 3

Titulo do Artigo

Intervengoes

Outcomes / Resultados

Psychological

and Emotional

Status, and Caregiver Burden in

Caregivers

of Patients With

Peritoneal Dialysis Compared
With Caregivers of Patients With
Renal Transplantation

Autores

U. Avsar, et al.

Referéncia
Ano / Pais

Elsevier/ Inc.
Transplantation
Proceedings, 45,
883-886; 2013 /

Turquia

Participantes

Cuidadores
Adultos de
doentes
Transplantados
(TX) renais e de
Dialise peritoneal
continua
ambulatoria
(DPCA)

Comparacoes

Entre cuidadores
de doentes em
DPCA e de
transplantados
renais no que diz
respeito a
qualidade do
sono, ansiedade,
depressao e
carga geral.

Limitacgoes
do Estudo

Nao referidas

Desenho do
Estudo

Transversal/
Quantitativo

-Aplicada entrevista a
113 cuidadores (53 de
doentes transplantados
e 60 de doentes em DPCA
para avaliacao da
qualidade do sono,
sintomas de depressao,
ansiedade e medicao da
sobrecarga do cuidador

entre as duas
modalidades de
tratamento.

-Para o efeito foram
utilizadas escalas de
avaliacdo como:
Pittsburgh Sleep Quality
Index (PSQI)
Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS)
e Zarit Burden Scale.

- Cuidadores de doentes em DPCA,
apresentam taxas mais altas de
ansiedade e depressao,
comparativamente com cuidadores de
doentes transplantados renais.

- O grupo de cuidadores de TX,
demonstrou melhores indices de
qualidade de sono do que os cuidadores
de doentes com DPCA.

- Sobrecarga do cuidador em DPCA mais
elevada do que em cuidadores de
transplantados.

- 0 estudo comprovou que o TX renal
melhora significativamente a qualidade
de vida e os sintomas psiquicos entre
cuidadores de doentes com Insuficiéncia
Renal Terminal.
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RESUMO PICOD: Artigo 4

Titulo do Artigo

Intervencoes

Outcomes / Resultados

Processo de Cuidar do Idoso em
Dialise Peritoneal Ambulatorial
Continua no Domicilio

Autores RIBEIRO, D. et al
Referéncia Acta Paul Enferm
Ano / Pafs 2009;22(6):.761-

6. /Brasil
Cuidadores de
Participantes idosos com IRCT,
em tratamento
de DPAC
Comparacgoes Nao referidas
le[l‘:t;f::l? ol Nao referidas

Desenho do
Estudo

Qualitativo

- Entrevistados 9
cuidadores de doentes
idosos que realizavam
DPCA.

- Entrevista realizada
em contexto
domiciliério, e
utilizando o relato oral
para apurar a histéria
de vida do doente a
partir do momento em
que se instala a IRCT e
que surge a necessidade
de realizar DPCA no
domicilio.

- A caracterizagdo dos
idosos e seus respetivos

cuidadores, no que
refere ao perfil
sociodemografico,
condigoes de
saude/doenga,
desempenho nas
atividades basicas e

instrumentais da vida
diaria e as questdes
referentes aos cuidados
prestados, foram alguns
aspetos abordados
nesta entrevista.

- Todos os idosos precisavam de
auxilio de cuidador na realiza¢do da
técnica de DPCA e na higienizagdo do
espaco utilizado para esse efeito.

- O cuidador é mais frequentemente
do sexo feminino (esposa, filha, nora
ou neta) e frequentemente assume
esse papel sozinho

- Problemas de saude mais relatados
nos idosos: Hipertensio, Diabetes,
problemas cardiacos, défices visuais,
alterac¢des do sono e da circulagdo.

- Problemas mais detetados no
cuidador: distirbio do sono,
problemas de coluna, hipertensao,
problemas cardiacos, diabetes
mellitus e depressao.

- Em média o cuidador gasta 8 horas
diarias a cuidar do idoso. O acumular
de “papéis” e tarefas diarias pode
causar  desespero, isolamento,
reducdo do tempo livre, fadiga
intensa, reducdo do envolvimento
com a comunidade devido a
sobrecarga do cuidado.

- Educagdo e treino do cuidador é
fundamental para evitar a
sobrecarga. O enfermeiro de didlise
peritoneal tem um papel de relevo
nesta atividade, identificando as
necessidades e colaborando na
assisténcia.

RESUMO PICOD: Artigo 5

Limitac¢oes do

Associadas a
subjetividade do

temae
Estudo individualidade
dos cuidadores
Desenho do itati
Eetuiin Qualitativo

a técnica de didlise, a
complexidade do
cuidado e as mudancas
no cotidiano dos

cuidadores,
constituiram temas de
atencao nesta
entrevista.

Titulo do Artigo Intervencoes Outcomes / Resultados
A dialise peritoneal na vivéncia de | -Entrevista - A responsabilidade na realizagdo da
familiares cuidadores semiestruturada a 8 | dialise peritoneal altera
Autores Cesar, E. et al familiares cuidadores | significativamente a vida dos

N Rev Rene.14 (3): | de doentes em didlise | familiares cuidadores.
ReferencEa 541-8; peritoneal, de modo a | - A familiar cuidadora surge neste
Ano / Pais 2013 /Brasil conhecer a vivéncia dos | estudo comum a todos os casos,
Cuidadores de mesmos na condicdo de | encontrando-se entre os 31-67 anos.
doentes em responsaveis pela | - A principal preocupacdo dos
. didlise realizacdo da técnica | cuidadores esta relacionada com o
Participantes peritoneal (DPA | em domicilio. rigor da técnica dialitica e suas
e DPCA) - Aspetos como: as consequéncias para o doente.

domiciliar condicoes que impdem | - Com o passar dos anos, a atividade
Comparacées Nio refere a responsabilidade com | rotineira e repetitiva pode gerar

cansa¢o e  esgotamento  dos
cuidadores, repercutindo-se em
perdas nas esferas pessoal, social e
econdmica.

- Destaca-se o papel educativo que o
enfermeiro desenvolve junto dos
doentes e cuidadores, ensinando as
habilidades necessarias para que se
tornem aptos e seguros na realizagdo
da dialise peritoneal em domicilio.
-Poucos estudos na area conferem
grandes lacunas nesta temadtica.
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RESUMO PICOD: Artigo 6

literature review

Autores Low, J.etal
Referéncia NDT Plus, 2: 67-
Ano / Pais 79; 2008

. . 36 Estudos no
IS ambito do tema
Comparacgoes Nao referidas
Limitacdes do ~ .

Estudo Nao referidas
Desenho do Qualitativo/
Estudo Exploratério

principais objetivos os
seguintes temas:

a) O impacto de cuidar
de um paciente com

DRCT em didlise,
qualidade de vida,
morbilidade
psicoldgica,

responsabilidades e sua
situacdo de vida;

b) as estratégias que os
cuidadores utilizam

para enfrentar 0
processo de cuidar; c)
0s fatores que
influenciam a

morbidade psicoldgica
dos cuidadores.
Questdes de vim de vida
foram ainda
identificadas em 4
estudos.

Titulo do Artigo Intervencoes Outcomes / Resultados
The impact of end-stage kidney Revisdo de 36 estudos, | - Estudos explorando questdes de fim
disease (ESKD) on close persons: a | explorando como | de vida sdo limitados, mas sugerem

que as visitas domiciliarias realizadas
por profissionais de saude sao
momentos privilegiados para se
discutirem questoes sobre cuidar em
fim de vida.

- Nem sempre os mais préoximos sao
os que assumem o papel de cuidador.
Por vezes o cuidador informal ndo é
um elemento da familia.

- Muitos autores usaram o termo
fardo " ou " carga do cuidador “, de
forma pouco explicita: carga nas
responsabilidades de cuidar ou
relacdo doente-cuidador como um
fardo?

- A saude psicolégica dos cuidadores
influencia a capacidade para o cuidar
e por sua vez, a propria saide mental
dos doentes.

- Sdo necessarias pesquisas futuras
que explorem a relacdo entre os
servicos de satide e pessoas proximas
do doente, a fim de desenvolver
praticas de capacitacgdo de
intervencao para o cuidar.

RESUMO PICOD: Artigo 7

Titulo do Artigo Intervengoes Outcomes / Resultados
Quality of life of caregivers and - Aplicado inquérito | - Quanto mais idoso é o doente, maior
patients on peritoneal dialysis para avaliagio  da | anecessidade de cuidador.

Autores Fan, S. et al qualidade devidadeum | - COnjuges e outros membros da
Nephrol Dial grupo de doentes e | familia sdo  habitualmente os

Referéncia Transplant cuidadores em didlise | principais cuidadores.
Ano / Pais 23:1713 -1719; | peritoneal. - Sobrecarga do cuidador associada a:
2008, London - Estudo com duracgdo | Assepsia no tratamento, realizacio
Um grupo de de 1 ano, investindo na | das tocas dialiticas, resolucdo de
cuidadores e capacitacgdo e apoio dos | problemas com a maquina de DPA,
Participantes doentes em participantes face a | avaliagdo diaria do equilibrio de
dialise doenga e tratamentos, | fluidos no doente, adaptacdo e
peritoneal de modo a avaliar o | limpeza da habitaciao,
Comparagées Nio existem impacto da educagdo na | armazenamento de material, peso das
Limitagoes do R ] QV dos intervenientes. | caixas de solugdes e eliminacdo de
Estudo Nao descritas residuos, sio exemplos de tarefas
potenciadoras de sobrecarga do

cuidador.

-Demostrou-se que, apesar do
aumento da carga para os cuidadores,
com a devida educagdo e apoio,
Desenho do Qualitativo/ surgiram melhorias na qualidade de
Estudo Prospectivo vida dos participantes, especialmente

no que respeita ao funcionamento
social.

- E possivel e benéfica uma
abordagem holistica ao doente em DP
e seu cuidador.
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RESUMO PICOD: Artigo 8

Doente renal
com experiéncia

e G TR de realizacdo de
dialise em casa
Comparacoes Nao existem
RS Nao referidas
Estudo
Desenho do Qualitativo/
Estudo Descritivo

Titulo do Artigo Intervencoes Outcomes / Resultados
Home Dialysis: Burden of Care - Andlise de contetddos | - Realizagdo de didlise em casa
Autores LeBeau, k. sobre a sobrecarga do | (hemodidlise, didlise peritoneal...)
Nephrology 58 | cuidado no doente que | sugere melhor qualidade de vida para

Bt Nursing Journal | realiza didlise em casa. | os doentes.

Referencla January- - Uma experiéncia | - Terapias em casa, podem melhorar
SN0/ LRI February 2013 | vivida e relatada na | as opgdes dietéticas e reduzir a
Vol. 40, No. 1 primeira pessoa. quantidade de medicacao diaria, o que

se deve a frequéncia e duracido dos
tratamentos.

- Cuidadores ndo tém um papel facil
no contexto de parceiros no cuidar.
Preocupam-se muito com questdes
relacionadas com possibilidade de
infecdo, complicagcbes dialiticas.
Desempenham muitas vezes varios
papéis e necessitam de apoio e
informacgao para responder
prontamente as solicitagdes que
envolvem o doente e tratamento.

- A confianca e comunicagdo entre o
cuidador e doente sdo fundamentais
para o sucesso deste tipo de terapias.
- Independentemente dos pros e
contras, para a autora deste artigo, a
dialise em casa pode ser um excelente
meio para que o doente renal seja
mais feliz e alcance uma boa qualidade
de vida.

RESUMO PICOD: Artigo 9

patients undergoing hemodialysis

Mollaoglu, M.,
Kayatas, M.,
Yurugen, B.

Autores

Hemodialysis
International;
17:413-420
2013 /Turquia

Referéncia
Ano / Pais

122 Cuidadores
de doentes em
dialise (HD e DP

Participantes

Entre a
sobrecarga antes
e depois da
formacgao
educacional dos
cuidadores

Comparacgoes

Limitac¢des do

Estudo Nao referidas

Desenho do

Estudo Experimental

Titulo do Artigo Intervengoes Outcomes / Resultados
Effects on caregiver burden of -Aplicado inquérito | - Mulheres, jovens e familiares
education related to home care in | individual, (contendo | individuais como " filha / irmdo /

escala de sobrecarga de
Zarit), para recolha de

dados  pessoais e
avaliacdo do nivel de
sobrecarga dos
participantes.

- Este estudo foi
aplicado numa fase pré-
educacional e
posteriormente
repetido apods a
realizagdo de um plano
de formacao e
capacitacao desses
mesmos  cuidadores.

Pretendia-se assim
avaliar o impacto do
apoio educacional na
vida dos participantes.

irma, parecem apresentar maiores
niveis de sobrecarga. O mesmo
acontece com cuidadores que
apresentam problemas de saude.

- Cuidadores com elevado nivel de
escolaridade também sugerem maior

sobrecarga, o que pode estar
relacionado com o numero de
responsabilidades e uma

sobreposicdo de papéis.

- Necessidades educacionais mais
vezes referidas: nutricdo (35,2%),
tratamento de didlise (27,8%),
cuidados com a fistula (20,4%),
cuidados com o cateter de didlise
(18,8%) , informacgdo geral sobre a
doenga renal croénica (18,0%), tensdo
arterial (17,2%) ,controlo de peso (
17,2%) , higiene ( 3,1%) , viagens /
exercicio ( 6,5%).

- Apé6s formacgdo educacional, as
estatisticas demonstraram  uma
redugio da sobrecarga  dos
participantes em domicilio.

- Comprova-se que o apoio ao
cuidador tem implicacdo direta no
processo e qualidade do cuidar.
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RESUMO PICOD: Artigo 10

Titulo do Artigo

Intervencoes

Outcomes / Resultados

The challenge for the caregiver of
the patient with chronic kidney

disease
Charina, C,;
Autores Sutherland, S,;
Finkelstein, F.
Nephrol Dial
Referéncia Transplant; 23:
Ano / Pais 3749-
3751/2008, USA
Estudos
Participantes associados ao
tema
Comparacgoes Ndo referidas
lel;tsifl(()i(z)s o Nio referidas
De;:;:l l:;:)do Qualitativo

- Revisdo de literatura
associada ao tema
“sobrecarga do
cuidador do doente
renal créonico”,

- Inclui as diferentes
modalidades dialiticas
(DP e HD).

- A doenca renal cronica (DRC) desafia
os recursos da  comunidade
nefrolégica. Sendo maior a
preocupagdo com os mais jovens e os
mais idosos.

- 0 nivel de dependéncia do doente
condiciona o papel do cuidador e o seu
nivel de sobrecarga.

- Défice funcional/cognitivo imposto

pela doenga cronica limita a
capacidade do paciente para o
autocuidado.

- Fatores de sobrecarga do cuidador
incluem: a relacdo entre cuidador (o
seu trabalho) e paciente, sintomas
comportamentais e psicologicos do
doente, sexo e situacoes adversas da
vida didria. Os multiplos papéis que o
cuidador desempenha e todos os
fatores associados as suas atividades
devem ser avaliados para medir o
impacto da  sua  sobrecarga.
- Em DP, independentemente da idade
do doente, os cuidadores assumem, se
nio total, uma parcial
responsabilidade pela gestao do
tratamento em casa. A ansiedade,
fadiga, depressdo, deterioracdo das
relagdes familiares, isolamento social
e estresse, sdo algumas consequéncias
dessa atividade.

- Em HD, o encargo de cuidados fica
essencialmente do lado da equipa de
saude.

- No sentido de ajudar o cuidador, ja
existem programas desenvolvidos
para dar apoio domicilidario em DP a
pacientes idosos. Enfermeiros ou
técnicos de assisténcia tém um papel
de relevo nesta tarefa.

- Sdo necessarios mais estudos sobre
as novas tecnologias em didlise e a
sobrecarga dos cuidadores destes
doentes.
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RESUMO PICOD: Artigo 11

Titulo do Artigo

Intervencoes

Outcomes / Resultados

Convivio da familia diante da
dialise peritoneal no domicilio:
implicagdes para o cuidado de

enfermagem
Autores Timm, A.
Universidade
A Federal de
nlz(ie:ere Santa Maria;
Anoy | Centrode
A Ciéncias da
Pais ,
Saude. 2013,
Brasil
Familias de
Participantes | doentes em DP
no domicilio.
Comparacoes Nao referidas
Limitacoes ~ .
do Estudo Nao referidas
Desenho do Qualltat}vg/
Exploratorio e
Estudo o
Descritivo

- Entrevistas
realizadas a 7 familias
e com um total de 15
participantes.
Objetivo:

- Descrever a
dindmica da familia
frente a necessidade
de um de seus
membros realizar
dialise peritoneal no
domicilio.

- Descrever as
repercussoes na
familia em ter um de
seus membros em
dialise peritoneal no
domicilio.

- Descrever as
estratégias de
(re)organizagdo da
familia ao conviver
com um de seus
membros em DP no
domiciliaria.

Os resultados deste estudo e a andlise das
entrevistas foram apresentados na forma de
trés artigos:

1°-“Tudo pelo bem do familiar: a dindmica
da familia frente a didlise peritoneal no
domicilio”

- As familias consideram o processo inicial
de doenca com um desafio. Surgem
preocupagdes com: técnica  dialitica,
cooperacdo familiar, dependéncia do doente,
alteragdes sociais e emocionais face a
doenca

- Torna-se importante redefinir papeis para:
amparo da familia, partilha na resolucdo das
atividades diarias e problemas associados

- O suporte nas questdes financeiras ocorre
entre os membros das familias para
complementar o orcamento doméstico e as
possiveis despesas com medicagdo, exames
ou outras eventualidades

- Aliancas e unides sdo formadas entre
elementos da familia, para evitar apoio de
terceiros

- Familias que se unem e comunicam
fortalecem lacos afetivos e melhoram a
prestacdo de cuidados; falta de interajuda
compromete os cuidados.

- A ajuda mais direta vem dos membros
internos a familia, mas por vezes também
provém de elementos externos (amigos,
vizinhos...).

22-“Liberdade condicionada: repercussées
na familia ao conviver com um de seus
membros em didlise peritoneal”.

- O impacto da doenga crénica na familia,
dependera do tipo de patologia e do papel
que cada membro desempenhava antes do
adoecimento do seu familiar.

- DP como terapia exigente e sugestiva de
fadiga, limita atividade social e de vida
diaria.

-E importante reconhecer o valor da familia
Resultados:

- A familia altera sua rotina para atender as
exigéncias do tratamento;
comprometimento das atividades de lazer
da familia; a familia necessita permanecer
proxima do doente e de se ajustar as
limitag¢des e restricdes do mesmo.
-Liberdade do cuidador condicionada.

- Preferéncia por DPA e ndo DPCA, pois
favorece o dia livre.

- Viagens, atividades sociais e de lazer
comprometidas.

- O afastamento do cuidador das suas
atividades laborais e domésticas, em fungao
do adoecimento e da necessidade de realizar
a dialise, pode refletir-se num sentimento de
culpa no doente.
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- Preocupagdo em estar préximo do doente
durante a realizacdo da técnica de DP. Neste
sentido, as familias organizam-se e
procuram alternativas para estarem
presentes sempre que possivel.

-As restricdes alimentares e hidricas
também se repercutem no sistema familiar,
pois os demais membros acompanham as
orientagdes fornecidas ao doente e
valorizam o seu esforgo.

32 - “Estratégias de (re) organizagdo da
familia que convive com um familiar em
didlise peritoneal no domicilio”.

- Familias reorganizam-se de diferentes
modos, mas pode ser dificil a restruturacdo e
reorganizacdo. Podem excluir ou incluir
elementos externos, como vizinhos e amigos.
- Equipa de saiude deve estar atenta as
necessidades de assisténcia, apoio
emocional e social aos pacientes, bem como
de cada um dos membros da familia. A
doenca crénica pode desencadear conflitos
relacionais e dificuldades socioecondmicas.
- 0 apoio entre os membros familiares pode
evitar a sobrecarga na situacdo de doenga na
familia e mostrar, que mesmo diante do
aparecimento de problemas, existem forgas
e recursos de apoio.

Resultados:

- Estratégias adotadas pelas familias estdo
circunscritas a: conciliar os horarios do
tratamento com a realizagdo de outras
atividades; adquirir conhecimento e
desenvolver habilidades para realizar a
técnica no domicilio; adequar o ambiente
fisico do lar e adaptar o cotidiano da familia.
- A presenca nas atividades laborais, de vida
social e familiar, estdo muitas vezes
limitadas a rigidez dos hordrios do
tratamento. Cooperacdo de familiares,
vizinhos ou amigos, pode ser util. Ajustes nos
horarios pode facilitar a manutengido do
emprego.

- Os participantes apontaram dificuldades
iniciais em manusear o equipamento de
didlise, sendo  necessario  adquirir
habilidades técnicas. Experiéncia de vida
pessoal, facilita a resolu¢do de problemas

- Adequacgio do ambiente fisico do domicilio
para DP. Seguranga, comodidade e higiene
sdo necessarios para realizacdo da técnica
em casa.

- A cooperacdo entre os membros da familia
foi apontada como um dos fatores que
minimiza as implicagdes da doencga e as
exigéncias do tratamento.
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APENDICE F

Unidade Local de Saude
de

Conselho de Administracio

De: Raquel Quiteres Fidalgo Bargao Despacho/Deliberacsio

Para: Exmo. Diretor Clinico do Servigo de Nefrologia :
Data: Quinta-feira, 17 de Fevereiro de 2014 T PRGN ,‘-’
Envia [] Pede X Comunica [_] :

5 e e % Hospital <]
Assunto: Pedido de autorizagdo para aplicacéo de

inquérito aos cuidadores informais dos doentes em

dialise peritoneal

Raquel Quiteres Fidalgo Bargédo, Enfermeira a exercer
fungbes no Servigo de Nefrologia, com o ndmero i
mecanogréfico vem por este meio pedir autorizagéo
para a aplicagdo de alguns instrumentos de avaliag@o e
colheita de dados, no Servigo de Nefrologia, em especifico
na Unidade de Dialise Peritoneal, a fim de poder avaliar o
impacto fisico, emocional e social do papel do cuidador
informal do doente cronico, neste caso, do doente em
dialise peritoneal: i
- Consentimento informado para recolha de informacéo;

- Inquérito para colheita de dados sociodemograficos; :
- Questiondrio de avaliagdo de sobrecarga do cuidador
informal — QASCI; :
- Escala de avaliacao de dependéncia — MDA.

Esta proposta de trabalho, integra uma das partes do meu !
projeto final do Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos
e objetiva, além de um melhor conhecimento dos i
cuidadores em questdo, realgar a importancia do seu
papel dentro da equipa de cuidados e ajustar os seus
planos de capacitagao/formagéo, de modo a responder o
melhor possivel as suas necessidades. :
Além de um trabalho de ambito académico, sera também
uma forma de contribuir para a qualidade em salde,
dentro do servico onde desempenho funcdes. :
Em anexo a este documento, apresento sucintamente os i
instrumentos de avaliagcdo que gostaria de utilizar. i

Atenciosamente
Raquel Bargdo

KKQ""“”E\.&:_’\‘%;
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APENDICE G

Presidente do Conselho

: Presidente do Conselho de Administragéo ;

Para: Exma. Sra. Enf. Raquel Quiteres Fidalgo Bargao - Servico de Nefrologia/Hemodialise

CIC: - Exmo. Sr. _ MI Director do Servigo de Nefrologia/Hemodialise
- Comiss&o de Etica

Assunto: Pedido de autorizagdo para aplicagao de instrumentos de avaliagéo e colheitas de
dados para desenvolvimento de um projecto de intervencéo perante “O Cuidador informal do
doente em diélise peritoneal’, no ambito final do curso de mestrado — melhor conhecimento
sobre o impacto fisico, emocional e social, que se associa ao desempenho deste papel junto dos
do doente que realiza este tipo de técnica dialitica.

Data: 30 de Maio de 2014

Relativamente ao pedido formulado por V. Exa., de autorizagdo para realizagde do
estudo supracitado, deliberou o Conselho de Administragdo, em 13.05.2014, homologar o
parecer da Comissdo de Ftica, que concorda com o referido estudo desde que haja
concordancia do Sr. Director do Servigo de Nefrologia e desde que sejam respeitados todos os

parametros éticos.
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APENDICE H

CONSENTIMENTO INFORMADO PARA COLHEITA DE DADOS E
PARTICIPACAO EM PROJETO DE AMBITO ACADEMICO

MESTRANDA: Raquel Quiteres Fidalgo Bargao

AREA DE INTERVENCAO: “O Cuidador Informal do Doente em Dialise Peritoneal: Nivel de
Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacdo”

No ambito do 22 Mestrado em Cuidados Paliativos, da Escola Superior de Satide Dr.2 Lopes
Dias, e como parte integrante do relatdrio final deste curso, pressupde-se o desenvolvimento
de um projeto de intervencdo perante “O Cuidador Informal do Doente em Dialise
Peritoneal: Nivel de Sobrecarga, Fatores Condicionantes e Estratégias de Capacitacdo”. Além
de permitir um melhor conhecimento destes cuidadores, pretende-se com este pequeno
trabalho realcar a importancia do seu papel dentro da equipa de cuidados e ajustar o melhor
possivel as sessdes de formacao/capacitacao face as suas reais necessidades fisicas, emocionais
e sociais. Por outras palavras, objetiva-se contribuir para a prevenc¢io/reducdo da sobrecarga
do cuidador, de modo a que este consiga gerir o seu papel o mais eficazmente possivel.

Para o desenvolvimento desta atividade, além de ser pertinente uma avaliacdo global do
grau de dependéncia do doente, também sera necessaria uma recolha de dados junto do seu
cuidador, solicitando desde ja a colaboracdo de ambos na aplicacdo de um grupo de
questiondrios, cujo completo preenchimento durara entre 20 a 30 minutos.

A escolha de participar ou ndo neste projeto é voluntaria, bem como podera deixar de
colaborar no mesmo a qualquer momento, sem necessidade de justificaco.

Todos os dados recolhidos serdo tratados de forma confidencial e embora os resultados
obtidos possam ser apresentados mais tarde, fora do contexto atual, os seus participantes
nunca serdo identificados de forma individual.

Obrigado pela sua disponibilidade e colaboracao!

Pelo presente documento, assinale com uma cruz a opcao que pretende:

o Aceito participar o Ndo aceito participar Data:___/__/

Ass. do Utente (ou representante legal)

0 Aceito participar 0 Nao aceito participar Data:___/__/

Ass. do Cuidador Informal
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APENDICE |
PARTEI

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO DO CUIDADOR INFROMAL

A primeira parte deste questionario sera destinada a recolha de dados sociodemograficos
do cuidador informal do doente em Didlise Peritoneal. Coloque uma cruz no quadrado que
estiver de acordo com a sua situacdo ou responda sucintamente nos locais solicitados.

1. Sexo

Feminino o Masculino o

2.Idade ____ anos

3. Estado Civil

Solteiro(a) o Unido de Facto O Viuvo(a) o
Casado(a) o Divorciado(a) o

4. Habilitacdes Literarias

Nao frequentou a escola o 32 Ciclo do Ensino Basico (92 ano) o
12 Ciclo do Ensino Basico (42 Ano) o Ensino Secundario (122 ano) o
22 Ciclo do Ensino Basico (62 Ano) o Ensino Superior o

5. Situacao Profissional

Empregado(a) a tempo inteiro o Desempregado O
Empregado(a) a tempo parcial o Outra o
Reformado(a) / Pensionista o Qual?

Domeéstica o

6. Qual a sua relacdo com a pessoa a quem presta cuidados informais:

Conjuge O Filho (a) O Vizinho (a) o
Companheiro (a) o Amigo (a) O Outra O
Genro O Irmao (3) o Qual?

Nora O Neto (a) O

7. Ha quanto tempo esta envolvido na prestacao de cuidados a pessoa em questio?
Menos de 6 meses O Dela3anoso Mais de 5 anos O
De 6 a 12 meses O De3a5anoso Quantos?

8. Em média, quantas horas por dia dedica/colabora na prestacao de cuidados a pessoa

em causa?
Menos de 1 hora o De 2 a4 horas o Mais de 6 horas o
De1la2horaso De 4 a6 horaso Quantas?
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9. Vive na mesma habitacdo daquele a quem presta cuidados informais?

Sim o Nédo o Esporadicamente o

10. Relativamente ao espaco geografico no qual se desenvolve a prestacio de cuidados
informais, o mesmo localiza-se em:

Aldeia o Vila o Cidade o

11. Mais alguém colabora consigo na prestacio de cuidados a pessoa em causa (Ex.
parentes, amigos ou vizinhos)? Se sim, quem o faz?

Nao o Sim o Quem?

12. Tem apoio Social Domicilidrio?

Nao o Sim o

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DE SOBRECARGA
DO CUIDADOR INFORMAL (QASCI)*

0 “QASCI” constitui um instrumento de avaliagdo que permite identificar 7 fatores ou
dimensodes que influenciam o resultado da sobrecarga do cuidador informal. Cada dimensao é
constituida por um ntimero variavel de itens, num total de 32, avaliados através de uma escala
ordinal de frequéncias que variade 1 a 5.

Para as primeiras 4 dimensdes, Sobrecarga Emocional, Implica¢ées na Vida Pessoal,
Sobrecarga Financeira e Reacoes as Exigéncias, quanto maior a cotacdo dos seus itens,
maior a sugestdo de sobrecarga. Para as restantes 3 dimensoes, Mecanismo de Eficacia e de
Controlo, Suporte Familiar e Satisfacio com o papel e com o Familiar, um elevado grau na
sua cotagdo constitui um indicador positivo na diminui¢ao da sobrecarga.

0 quadro seguinte, identifica o questionario em questdo, pedindo-se ao cuidador que
indique, face as ultimas 4 semanas, a frequéncia com que as seguintes situacdes lhe ocorreram.

NAS ULTIMAS 4 SEMANAS Nao/ Rara- As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

Sobrecarga emocional

1. Sente vontade de fugir da situagdo em que se 1 2 3 4 5

encontra?

2. Considera que, tomar conta do seu familiar, é 1 2 3 4 5

psicologicamente dificil?

3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a 1 2 3 4 5

cuidar do seu familiar?

4. Entra em conflito consigo prépria por estar a 1 2 3 4 5

tomar conta do seu familiar?
Implicagées na vida pessoal

5. Pensa que o seu estado de satide tem piorado 1 2 3 4 5
por estar a cuidar do seu familiar?

6. Cuidar do seu familiar tem exigido um grande 1 2 3 4 5
esforco fisico?

7. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde 1 2 3 4 5

que o seu familiar adoeceu?
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8. Os planos que tinha feito para esta fase da vida

tém sido alterados em virtude de estar a tomar 1 2 3 4 5
conta do seu familiar?

9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do 1 2 3 4 5
seu familiar e que o tempo é insuficiente para si?

10. Sente que a vida lhe pregou uma partida? 1 2 3 4 5
11. E dificil planear o futuro, dado que as

necessidades do seu familiar ndo se podem prever 1 2 3 4 5
(sdo imprevisiveis)?

12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensac¢ido 1 2 3 4 5
de estar presa(0)?

13. Evita convidar amigos para sua casa, por causa 1 2 3 4 5

dos problemas do seu familiar?
14. A sua vida social, (p. ex., férias, conviver com

familiares e amigos) tem sido prejudicada por estar 1 2 3 4 5
a cuidar do seu familiar?

15. Sente-se s6 e isolada(o) por estar a cuidar do 1 2 3 4 5
seu familiar?

Sobrecarga financeira

16. Tem sentido dificuldades econémicas por estar 1 2 3 4 5
a tomar conta do seu familiar?

17. Sente que o seu futuro econémico € incerto, por 1 2 3 4 5
estar a cuidar do seu familiar?

Reacdes a exigéncias

18.]a se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o 1 2 3 4 5
comportamento do seu familiar?

19.]a se sentiu embaragada(o) com o 1 2 3 4 5
comportamento do seu familiar?

20. Sente que o seu familiar a(o) solicita demasiado 1 2 3 4 5
para situacdes desnecessarias?

21. Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar? 1 2 3 4 5
22.Sente que ndo tem tanta privacidade como 1 2 3 4 5

gostaria, por estar a cuidar do seu familiar?
Mecanismo de eficdcia e de controlo

23. Consegue fazer a maioria das coisas de que
necessita, apesar do tempo que gasta a tomar conta 1 2 3 4 5
do seu familiar?

24. Sente-se com capacidade para continuar a

tomar conta do seu familiar por muito mais tempo? 1 2 3 4 5
25. Considera que tem conhecimentos e 1 2 3 4 5
experiéncia para cuidar do seu familiar?

Suporte familiar

26. A familia (que ndo vive consigo) reconhece o 1 2 3 4 5
trabalho que tem, em cuidar do seu familiar?

27. Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares? 1 2 3 4 5
Satisfacdo com o papel e com o familiar

28. Sente-se bem por estar a tomar conta do seu 1 2 3 4 5
familiar?

29. 0 seu familiar mostra gratiddo pelo que estd a 1 2 3 4 5

fazer por ele?
30. Fica satisfeita(o), quando o seu familiar mostra

agrado por pequenas coisas (como mimos)? 1 2 3 4 5
31. Sente-se mais préxima(o) do seu familiar por 1 2 3 4 5
estar a cuidar dele?

32. Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a 1 2 3 4 5

sua autoestima, fazendo-a(0) sentir-se uma pessoa
especial, com mais valor?

* Martins, T; Ribeiro, JLP; Garrett, C (2003)
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DADOS DO DOENTE
SEXO: M___ F___ IDADE:____ TECNICADE DP: DPA___ DPCA___

ESCALA DE AVALIACAO DE DEPENDENCIA RAPIDA E GLOBAL
MINI DEPENDANCE ASSESSEMENT (MDA)

I - ACTIVIDADES CORPORAIS III - ACTIVIDADES SENSORIAIS
a) Alimentacao O a) Fala O
0 = Alimenta-se normalmente. 0 = Expressao verbal perfeita.
1 = Necessita parcialmente de auxilio ou de 1 = Dificuldade em falar.
alimentacdo triturada. 2 = Dificuldade na compreensdo ou afasia.
2 = Necessidade total de ajuda humana ou de b) Visdo (+/- correccdo) O
alimentacdo artificial (sonda, perfusio). 0 = Normal.
b) Higiene m] 1=Ma.
0 = Faz a sua higiene normalmente. 2 = Muito ma ou cegueira.
1 = Necessita de ajuda parcial. c) Audicao o
2 = Necessita de ajuda total. 0 = Normal.
c) Eliminacio o 1=Ma.
0 = Micgdo e defecagdo normal. 2 = Muito mé ou surdez.

1 = Incontinéncia urinaria e fecal ocasional.
2 = Incontinéncia urinaria e fecal permanente
(algalia ou doente ostomizado)

Sub-total____ Sub-total____

I1 - ACTIVIDADES LOCOMOTORAS IV - ACTIVIDADES MENTAIS

a) Transferéncia (subir ou descer da cama) o a) Memdria O

0 = Efectua-se normalmente. 0 = Normal.

1 = Necessidade de ajuda parcial ou de apoio. 1 = Esquecimentos mais ou menos

2 = Necessidade de ajuda total. frequentes.

b) Deslocacédo (no domicilio ou no exterior) o 2 = Esquecimentos muito frequentes ou

0 = Efectua-se normalmente. amnésia.

1 = Necessidade de ajuda humana ou técnica. b) Comportamento m

2 = Necessidade de uma cadeira de rodas ou 0 = Normal.
impossibilidade de deslocagao. 1 = Perturbagdes minor: teimosia,

c) Espaco de vida (+/- ajuda emotividade, lamentagdes.
humana/técnica)o 2 = Perturbagdes major: agitagao,

0 = Possivel no exterior ou em casa. desorientacdo, fuga.

1 = Limitado ao domicilio. c) Humor m]

2 = Limitado a cama. 0 = Normal.

1 = Tristeza ou irritabilidade.
2 = Apatia ou agressividade.

Sub-total_____ Sub-total_____
TOTAL
Nulo Ligeiro Moderado Severo Muito severo
(0) (1-7) (8-14) (15-19) (20-24)

‘Benhamou, R. (s.d.). Avaliar a dependéncia dos idosos. Proposta de uma escala de avaliacdo rdpida e
global. Lisboa: Direccao Geral de Saude.

A escala MDA, consiste na avaliacao de 4 tipos de atividades, cada uma composta por 3 itens,
que serdo avaliados de 0 a 2, de acordo com o grau de dependéncia do individuo (0 -
independéncia/normal; 1 - dependéncia parcial; 2 - dependéncia total da ajuda humana). O
sub-total das atividades ira variar de 0 e 6 e o total entre atividades ditara o nivel de
dependéncia:

Nula (0), Ligeira (1 - 8), Moderada, (9 - 14), Severa (15 - 19), Muito Severa (20 - 24).
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APENDICE J

Instrumento de Avaliacao Pedagogica da Acao de Formacao

No sentido de melhorar a formacao e capacitacdo dos cuidadores informais dos doentes em
dialise peritoneal, agradecia que preenche-se o questionario que se segue tendo em conta a
sessao ou sessdes em que participou.

Agradeco que expresse a sua opinido sincera, independentemente desta ser positiva ou
negativa, assinalando as opg¢oes de resposta que melhor a traduzem:

1 - Como classifica a qualidade da sessdo/sessdes de formacao em que participou?
1 Ma

(1 Razoavel
1 Boa
[l Muito Boa

2 - Como considera o desempenho do formador em relacio a exposicdo da informacao,
clareza e dominio do assunto?

] Mau
1 Razoavel
J Bom
| Muito bom
3-_A organizacao da sessio/sessdes de formacao foi:
7 Ma
] Razoavel
] Boa
(1 Muito boa

4- Como classifica os recursos, materiais utilizados e fornecidos para aprendizagem e
treino de habilidades?

] Nao suficientes
] Suficientes

] Bons

(1 Muito bons

5- Em que medida a acdo de formacao foi de encontro as suas necessidades?
(1 Nada

L1 Pouco
| Bastante
1 Muito

6- 0 que aprendeu contribui de algum modo para enfrentar de forma mais eficaz os seus
problemas do dia-a-dia?

[l Nada

| Pouco

| Bastante
(] Muito

7- Quanto a duracio da sessao/sessdes de formacao, considera:
] Nao adequada

(] Pouco adequada
7 Adequada
[J Muito adequada
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8- Face as suas necessidades, como considera o nimero de sessées que frequentou?
(1 Nao suficiente

| Suficiente
| Bom
1 Muito Bom

7- De uma forma geral, esta satisfeito com a sessao de formacio em que participou?
[l Nada

[l Pouco

(] Bastante

(]  Muito
Sugestdes:

Obrigado pela sua colaboracao!
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APENDICE L

SUGESTOES PARA O AUTOCUIDADO (FOLHETO)
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