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“I wish that I had known in that first minute we met, the unpayable debt that
I owed you. Because you'd been abused by the bone that refused you, and you
hired me to make up for that. Walking in that room when you had tubes in
your arms, those singing morphine alarms out of tune kept you sleeping and
even, and 1 didn’t believe them when they called you a hurricane
thunderclap.

When I was checking vitals I suggested a smile. You didn't talk for a while,
you were freezing. You said you hated my tone, it made you feel so alone, and
so you told me I ought to be leaving. But something kept me standing by that
hospital bed, I should have quit, but instead I took care of you. You made me
sleep and uneven, and I didn't believe them when they told me that there was
no saving you.”

Peter Silberman (The Antlers), Kettering or Bedside Manner, Hospice

“How people die remains in the memory of those who live on.”

Dama Cicely Saunders






Resumo

Integrado no Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr.
Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco, serve o presente relatdrio para
descrever, relatar e reflectir, critica e pormenorizadamente, sobre todas as
actividades preconizadas em Projecto de Pratica Clinica e Relatério e realizadas na
Unidade Curricular de Pratica Clinica.

A Pratica Clinica foi efectuada numa Unidade de Cuidados Continuados e
Paliativos em contexto hospitalar privado, no total de 300 horas, contabilizando-se 37
turnos. Cruzando a observacgao directa e participante com a imersdao na mais actual
evidéncia cientifica, descreve-se o modelo de organizacao e funcionamento da equipa
de Cuidados Paliativos, aprofundando a tipologia de prestacdo de cuidados e
caracteristicas do servico; reflectem-se as competéncias adquiridas nas areas-chave
dos Cuidados Paliativos, especificamente no trabalho em equipa, comunicacao,
controlo de sintomas e apoio a familia; e, demonstra-se a aquisicdo de competéncias
na estruturacdo e implementag¢ao de programas em Cuidados Paliativos.

Como tematica do projecto de intervencdo implementado na Unidade de Cuidados
Paliativos, seleccionou-se a realizacdo de conferéncias familiares. Conforme a filosofia
do cuidar em Cuidados Paliativos, a qualidade dos cuidados revé-se na assisténcia
prestada ao doente, bem como a sua familia, sendo esta uma atencao necessaria e
indissocidvel para a promoc¢dao da qualidade de vida de ambos os elementos e
prevencao e alivio do seu sofrimento. Neste ambito, surge como ferramenta essencial
e diferenciadora a conferéncia familiar, considerada um importante instrumento de
trabalho dos profissionais de satde para apoiar as familias e maximizar o sucesso das
suas intervengoes.

Expoe-se o planeamento, desenvolvimento e avaliagdo do projecto aplicado na
Unidade de Cuidados Paliativos, baseado no estudo do indicador de qualidade da
realizagcdo de conferéncias familiares em Cuidados Paliativos proposto pelo Doutor
Manuel Luis Vila Capelas, Presidente da Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos.

Este relatorio sublinha a realizacdo de conferéncias familiares como intervencao
necessaria e eficaz em Cuidados Paliativos e promove o desenvolvimento tedrico-
pratico do tema. Identificam-se as conferéncias familiares como area de melhoria da
qualidade na Unidade de Cuidados Paliativos e apresenta-se uma proposta de
melhoria da qualidade ao respectivo servigo.

Através da ac¢do de formacao a equipa multidisciplinar e da elabora¢do de um
algoritmo de intervencao das conferéncias familiares em Cuidados Paliativos,
contribuiu-se para melhorar a capacidade e a qualidade das conferéncias familiares
enquanto intervencao em Cuidados Paliativos.

Palavras-chave

Pratica Clinica; Cuidados Paliativos; Unidade de Cuidados Paliativos; Conferéncias
Familiares
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Abstract

As part of the master’s degree in Palliative Care from the Escola Superior de Saude
Dr. Lopes Dias, Instituto Politécnico de Castelo Branco, this document aims to report,
describe and reflect, in a critical and detailed way, about the activities recommended
in the Clinical Practice Project and held in the Clinical Practice curricular unit.

The Clinical Practice was performed in a Palliative Care Unit, part of a private
hospital, totaling 300 hours over the span of 37 shifts. Crossing direct and active
observation with the most state-of-the-art scientific evidence, the organization and
working model of a Palliative Care team is described, especially regarding care
provision type and service traits; a reflection is made about the competences
acquired in Palliative Care key areas, namely teamwork, communication, symptom
control and family support; and proof is given of the acquisition of competences on
the structuration and implementation of Palliative Care programs.

The subject chosen for the intervention project implemented in the Palliative Care
Unit was the family meeting. As part of the Palliative Care philosophy, the quality of
the care can be measured by the assistance given to the patient as well as to his/her
family, this being essential to promote the quality of life of both elements and the
prevention and relief of their suffering. In this context, the family meeting emerges as
an essential and distinguishing tool, seen as an important work instrument of the
health care professionals in the support of the families and maximization of the
success of their interventions.

The planning, development and evaluation of the project executed in the Palliative
Care Unit is exposed, taken in consideration the study of the quality index of the
family meeting in Palliative Care, proposed by Doctor Manuel Luis Vila Capelas, head
of the Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos.

This report highlights the execution of family meetings as a needed and effective
intervention in Palliative Care and promotes the development of the theoretical and
practical knowledge on the subject. The family meetings are identified as an
improvement area of the quality in the Palliative Care Unit and a proposal for
improvement is made.

By means of a training course and the elaboration of an algorithm for the family
meeting in Palliative Care, a contribute was made to improve the ability and quality of
the family meeting as part of the Palliative Care intervention.

Keywords

Clinical Practice; Palliative Care; Palliative Care Unit; Family Meetings
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Relatorio de Pratica Clinica - Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

1. Introducéo

Integrado no 2.2 Mestrado em Cuidados Paliativos (CP) da Escola Superior de
Saude Dr. Lopes Dias (ESALD), do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB),
serve o presente relatériol para descrever, relatar e reflectir, critica e
pormenorizadamente, todas as actividades preconizadas e realizadas na Unidade
Curricular (UC) de Pratica Clinica (PC) (ver Apéndice A). A conclusao do ciclo de
estudos conducente ao grau de mestre consubstancia-se com a realizacdo de uma
prova publica final, que consiste na apresentacdo e discussdo do relatdrio de estagio.

O ingressar no Mestrado em CP, deveu-se a motivos de ordem pessoal e
profissional. Enquanto aluna de Licenciatura em Enfermagem, beneficiei no curso da
disciplina de Enfermagem Oncoldgica, ministrada pela Professora Doutora Ana Paula
Antunes Gongalves Sapeta, que transmitiu desde cedo a importancia da prestacdo de
cuidados humanizados, rejeitando a obstinagdo terapéutica, visando o alivio do
sofrimento da pessoa doente e seus familiares e procurando dar qualidade de vida
(QV) aos seus dias. No meu percurso profissional enquanto enfermeira era clara a
necessidade de CP dos utentes, gritante tanto a nivel da Unidade de Cuidados
Continuados Integrados, como posteriormente num lar de terceira idade.

Com o aumento progressivo do numero de populacdo idosa, destaca-se que 60 a
75% da populagcdao morrera depois de um periodo de doencga crénica progressiva, que
poderad incluir uma situacao de doenca avangada ou terminal (1).

A World Health Organization (WHO) define CP como os cuidados que visam
melhorar a QV dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico limitado, através da prevengdo e
alivio do sofrimento, com recurso a identificagcdo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas nao sé fisicos, mas também dos psicologicos, sociais e espirituais (2). O
actual Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) afirma os CP como cuidados
intensivos de conforto (3) (4).

Desde 1992, data da fundagdo da primeira Unidade de Cuidados Paliativos (UCP)
no Fundao, varios outros servigos foram criados em Portugal. Em 2012, registavam-se
22 UCP, 20 Equipas Intra-hospitalares de Suporte em CP (EIHSCP) e 10 Equipas
Comunitarias de Suporte em CP (ECSCP), valores muito abaixo dos minimos
considerados pela European Association for Palliative Care (EAPC). A EAPC aponta
para a necessidade de existirem 80-100 camas em UCP por 1 000 000 de habitantes;
uma EIHCP por hospital, no minimo uma por cada hospital com mais de 250 camas; e,
uma ECSCP por cada 100 000 habitantes. Portugal tinha em 2012 um n.? total de
habitantes de 10487 289. Esse ano, a cobertura no pais face as necessidades
populacionais era de 24.1% em UCP, 20.4% em EIHSCP e 9.4% em ECSCP (5; 6; 7).

Em Janeiro de 2014 foi realizado pela WHO e a Worldwide Palliative Care Alliance
o primeiro atlas mundial que identifica as necessidades de CP existentes - apenas 1
em cada 10 pessoas necessitadas de CP estdo presentemente a recebé-los. O Atlas
categoriza os paises de 1 a 4, de acordo com nivel de desenvolvimento de CP
demonstrado, sendo que: grupo 1 - sem actividade em CP conhecida; grupo 2 -

' Sandra Martins Bartolomeu escreve de acordo com a antiga ortografia.

1



Sandra Martins Bartolomeu

capacidade crescente em CP; grupo 3 - prestacao localizada de CP; e, grupo 4 - CP
integrados no sistema de saude (8).

Portugal é categorizado no grupo 3b (8 p. 37), “Generalised palliative care
provision. This group of countries is characterised by: the development of palliative care
activism in a number of locations with the growth of local support in those areas;
multiple sources of funding; the availability of morphine; a number of hospice-palliative
care services from a community of providers that are independent of the healthcare
system; and the provision of some training and education initiatives by the hospice
organizations.”

O desenvolvimento dos CP estdo dependentes da educacdo da comunidade em
geral e da formagdo dos profissionais de satde, tanto a nivel pré como pé6s-graduado,
servindo tal consciencializacdo e saber como propulsor a evolu¢ao dos cuidados (4;
2). O PNCP emitido em 2004 deixa claro que a pratica de CP requer organizagao
propria e abordagem especifica, sendo necessario que sejam prestados por equipas
técnicas preparadas para o efeito (9).

A EAPC através da sua Task Force em Educacao, evidencia a necessidade de
formacao especifica dos enfermeiros para a prestacao de CP, que devera ser adequada
as necessidades do profissional. Actualmente enquadro-me no nivel A, enquanto
enfermeira pos-graduada, que presta servicos gerais de saude e sou confrontada com
situagcdes que necessitam de uma abordagem paliativa (10). Atendendo ao meu
percurso profissional e formacdo, desenvolvo ac¢des paliativas, que representam o
nivel basico de paliacao (3).

Conforme referido nas recomendag¢des da Associacdo Nacional de Cuidados
Paliativos, actualmente designada Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
(APCP) “o desenvolvimento profissional ndo deve ser desarticulado da necessidade
de desenvolvimento pessoal (...) Um profissional que ndao se desenvolve enquanto
PESSOA, ndo é um profissional completo” (11 p. 6).

Assim, no sentido de poder fazer mais e melhor, entendo a realizacdao da PC como
etapa essencial ao incremento de competéncias, que se revelou como uma excelsa
oportunidade de aprendizagem, no acréscimo e consolidacao de conhecimentos que
apenas a aproximacgdo ao contexto real de uma equipa de CP poderia permitir.

A PC foi realizada na Unidade de Cuidados Continuados e Paliativos (UCCP) do HL,
no total de 300 horas, contabilizando-se 37 turnos (ver Apéndice B). A equipa de CP
do HL cumpre os critérios que a APCP enumera nas suas recomendacdes para a
pratica de CP, pelo que é reconhecida pela mesma (12) e é categorizada como de nivel
[1I segundo o PNCP (3). A UCP do HL foi distinguida como “ESMO Designated Center of
Excellence in Palliative Care and Oncology”, pela European Society for Medical Oncology
(ESMO, 2011-2013) (13). Além da oportunidade de trabalhar directamente com
profissionais de renome na area dos CP, o facto de ser uma instituicao privada pesou
também na decisdo do local de PC, pois constituia um desafio na mudanca de
ambiente profissional costumado, assim como na relacdo com o doente e familia.

A orientacdo da PC e relatério foi realizada pela Enf.2 Angela Simdes, Mestre em CP
e doutoranda em Enfermagem, com uma vasta experiéncia em enfermagem.

Especificamente, a realiza¢do do relatério deve responder aos seguintes objectivos
(14):
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eReflectir criticamente sobre a tipologia e 0 modelo de organizacao do servico;

eRever criticamente e de modo integrado as competéncias adquiridas pelo
estudante, nas areas-chave dos CP: comunicacdo, controlo de sintomas, apoio a
familia e trabalho em equipa;

eDemonstrar, pormenorizadamente, como as competéncias instrumentais,
interpessoais e sistémicas foram adquiridas nas quatro areas-chave dos CP;

eDescrever o Projecto de Intervencdo (PI) desenvolvido no servigo: area-
problema, objectivo, plano pedagdgico da formacao e de intervencao, fundamentando
as suas diferentes etapas, desde o planeamento, a realizagdo e avaliacao;

eDemonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenga crénica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu
grupo social de pertenca, maximizando a sua QV e diminuindo o sofrimento em
conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colabora¢do com a restante equipa.

Para tal, o relatério estd estruturado em 3 partes. A Parte I descreve o modelo de
organizacdo e funcionamento da equipa de CP, aprofundando a tipologia de prestacdo
de cuidados e caracterizando o servigo de PC. A Parte II identifica as competéncias
adquiridas nas areas-chave dos CP, desenvolvendo os objectivos e o modo como
foram atingidos. A Parte III descreve o PI/Formacao desenvolvido no servigo de PC.

Como tematica do PI a realizar em PC seleccionou-se a realizacao de conferéncias
familiares (CFs) em CP. A escolha desta tematica derivou do gosto pessoal pelo
cuidado a familia, aliada as necessidades do servico apontadas pela Equipa de
Coordenacgao da UCCP do HL. Ficou patente a motivagdo por este tema na realizacao
da Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) intitulada “Cuidar a familia: Realizacdo de
Conferéncias Familiares” (15) como requisito necessario a atribuicio da pos-
graduacao em CP.

Conforme a filosofia do cuidar em CP, a qualidade dos cuidados revé-se na
assisténcia prestada ao doente, bem como a sua familia, sendo esta uma atenc¢do
necessaria e indissocidvel para a promoc¢do da QV de ambos os elementos. Neste
ambito, surge como ferramenta essencial e diferenciadora a realizacio de CFs,
considerada um importante instrumento de trabalho dos profissionais de saude para
apoiar as familias e maximizar o sucesso das suas intervencoes.

A metodologia utilizada na elaboracdo do relatdrio assenta no diario de campo
redigido ao longo da PC, através da observacao directa e participante, que permitira
efectuar uma profunda descrigdo e reflexdo da realidade experienciada; sdo utilizados
instrumentos de colheita de dados, nomeadamente uma folha pessoal de colheita de
dados, questionarios e é realizada a andlise dos dados através do programa
informatico MATLAB®. A norma de referenciacdo adoptada é a ISO 690, norma
internacional elaborada pela International Organization for Standardization,
considerado o mais importante organismo de normalizagdo do mundo.

A elaboragao do relatério permite aos mestrandos fazerem uma reflexao critica do
seu desempenho e também que estes avaliem em que medida foram atingidos os
objectivos e adquiridas as competéncias. A reflexdo sustentada pela pesquisa
bibliografica ira permitir elevar e consolidar a minha aprendizagem, sendo mais um
passo dado na capacitagdo para a prestacdo de CP de qualidade aos doentes e
familias.
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Parte | - Modelo de organizacdo e funcionamento da
equipa de Cuidados Paliativos

A medicina paliativa consiste no cuidado apropriado de pessoas com doencgas
activas, progressivas e avang¢adas, com progndstico limitado, em que o foco do
cuidado é a QV, envolvendo as necessidades da familia antes e apés a morte do doente

(4).
A histéria dos CP como area especifica da medicina moderna, teve como alicerce
pioneiro a fundacdao do St. Christopher’s Hospice, em Londres, pela Dama Cicely

Saunders, falecida em 2005. Contudo, os seus indicios remontam a Idade Média (16;
17;18; 19; 20; 21).

O termo “hospice”, derivado do latim “hospitium”, significado “hospitalidade”,
recua a época medieval, referindo-se a um lugar de abrigo e descanso para os
viajantes cansados ou doentes. As ordens religiosas estabeleceram hospices nos
caminhos que levavam aos santudrios, como Santiago de Compostela, Chartres e
Roma. Estes abrigos apoiavam os peregrinos, muitos em busca de curas milagrosas
para doengas cronicas e fatais; varios acabavam por morrer nessas peregrinacdes
(18; 19; 20).

Em 1842, Madame Jeanne Garnier, uma jovem viuva e mae em luto fundou, em
Lyon a Association des Dames du Calvaire, com o propoésito de abrir casas - os
calvarios - para acolher e cuidar de moribundos. A Madre Mary Aikenhead, irlandesa,
teve influéncia determinante na Ordem das Irmas Irlandesas da Caridade (Irish Sisters
of Charity); esta Ordem criou em 1834 o St. Vincent’s Hospital, onde Mary Aikenhead
viria a falecer, apds doenca crénica prolongada. Em sua memoria, esta instituicao
transformou-se em 1878 no Our Lady’s Hospice for the Dying (Dublin), institui¢dao
dedicada exclusivamente ao cuidado dos doentes terminais (16; 18; 19).

Foi esta mesma Ordem religiosa a responsavel pela fundacdao do St. Joseph’s
Hospice (Londres, 1905), onde Cicely Saunders viria a exercer. Depois de ter passado
por outros hospitais londrinos - St. Thomas Hospital, como enfermeira e, St. Lukes
Hospital, como assistente social - Saunders continuaria o seu trabalho como médica e
desenvolveria estudos que estdo na base da criacdo dos CP actuais no St. Joseph’s
Hospice, durante 7 anos, até 1965. Em 1967 inaugurou o St. Christopher’s Hospice,
marco decisivo da inauguracao dos CP (16; 17; 18; 19; 21).

Desde ai que os CP se expandiram pela Europa, criando evidéncia, com o
desenvolvimento de modelos de boas praticas (4; 16). Existem diferentes modelos
organizacionais de CP, bem como diferencas na disponibilidade de servicos e
qualidade. Enquanto que a filosofia dos CP é transversal ao globo, os métodos
necessarios para atingir os objectivos desejados sdo variaveis consoante o pais (4; 6;
3).

Seguem-se dois capitulos que aprofundam a tipologia de prestacdo de CP e
caracterizam o servico de PC.
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2. Tipologia de prestacao de cuidados

A EAPC refere que os CP podem ser prestados a diferentes niveis. Pelo menos dois
niveis de diferenciacdo devem ser assegurados: ac¢coes paliativas e CP especializados.
As acgdes paliativas sdo usadas em ambientes/servicos que ocasionalmente tratam
doentes paliativos; CP especializados sdo prestados por uma equipa de profissionais
especializados na promog¢ao da QV de doentes com doenca crénica progressiva (22).

A EAPC distingue quatro niveis de prestacdo de CP (22): ac¢do paliativa, CP gerais,
CP especializados e centros de exceléncia. 0 PNCP (3) adopta as designagdes de acgdo
paliativa e CP de niveis I, Il e III.

1. Accdo Paliativa. Representa o nivel basico de paliacdo; corresponde
genericamente a prestacdo de ac¢des paliativas, sem recurso a equipas ou estruturas
diferenciadas. Sao fundamentais para dar resposta a maioria das situagdes ndo
complexas que os doente e/ou familias apresentam (3). Integra os métodos e
procedimentos utilizados nos CP em ambientes ndo especializados em CP. Estes
métodos incluem nao s6 medidas farmacolégicas e ndo-farmacolégicas de controlo de
sintomas, como também a comunica¢ao com o doente, familia e outros profissionais
de saude, tomadas de decisdo e estabelecimento de objectivos em concordancia com
os principios dos CP. Devem ser implementados por todos os profissionais de saude,
sendo para tal necessaria a existéncia de formacao pré-graduada (22). O Conselho
Europeu (CE) recomenda que todos os profissionais de saude estejam familiarizados
com os principios essenciais dos CP e capazes de os colocar em pratica (4).

2. CP gerais/Nivel I. Prestados primordialmente por profissionais de saude que
exercam em cuidados de saude primarios e especialistas que tratem doentes com
doencas incuraveis/graves, que possuam boas competéncias e conhecimentos em CP.
Exemplo disso serdo oncologistas e geriatras, que nao prestando CP como foco do seu
trabalho, poderao ter recebido forma¢do em CP o que lhes acrescenta pericia na area
(4; 22). Estruturam-se habitualmente como EIHSCP ou ECSCP (3).

3. CP especializados/Nivel II. Realizados por servigos cuja principal actividade é a
prestacao de CP. Estes servicos recebem maioritariamente doentes complexos e com
necessidades especificas que requerem um nivel elevado de formacgdo, profissionais e
outros recursos. Um servigo especifico de CP requer uma equipa multiprofissional
que trabalhe de forma interdisciplinar. As chefias devem ser altamente qualificadas e
devem ter como principal foco de trabalho os CP (22). Garantem a prestacao directa
e/ou apoio efectivo nas 24 horas; habitualmente sdo prestados por UCP, com
internamento préprio, podendo incluir também cuidados domiciliarios (3).

4. Centros de exceléncia/Nivel III. Prestam CP especializados em varias vertentes,
nomeadamente domicilidria e de consultoria. O papel dos centros de exceléncia
encontra-se ainda em discussdo, contudo, esta definido que deverdo constituir-se
como nucleos de formacao, investigacdo e disseminacdo, desenvolvendo standards e
novos métodos (22). O PNCP refere que sao considerados centros de elevada
diferenciagdo, que se assumem como referéncia na prestagdo de cuidados, na
formacao e na investigacao (3).

A UCP do HL é categorizada como centro de exceléncia/nivel III por corresponder
aos critérios acima designados. A equipa da UCCP desenvolve programas
estruturados e regulares de formacao diferenciada ou avangada em CP, exemplo
actual é o Programa de Formacao Continua em CP 2014, elaborado pela UCP do HL,
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aberto a inscri¢coes externas a instituicao (23). A propria colaboragdo com escolas do
ensino superior nacionais e internacionais, na recepg¢ao e formacao de estagiarios de
licenciaturas e mestrados, revelam também a preocupacao pela formagao e educagao
na area dos CP.

A equipa desenvolve actividade regular de investigacdo em CP, p.e. no periodo de
PC a equipa encontrava-se a realizar um estudo sobre a administracao de Ertapenem
por via sub-cutanea (VSC) e, ainda, a realizar um estudo sobre a implementag¢ao do
Liverpool Care Pathway for the Dying Patient (LCP) no servigo (fase piloto); além
disso, teve forte presenca no VII Congresso Nacional de CP (Carvoeiro, Mar¢o de
2014) com varios profissionais a apresentar posters, comunicacgoes livres e preleccoes
e, a Enfermeira Coordenadora da UCCP e uma das médicas do servi¢o a fazerem parte
das Comissdes Organizadora e Cientifica, respectivamente.

A UCP do HL possui experiéncia e diferenciacdo reconhecidas, que lhes permitem
responder a situacdes de elevada exigéncia e complexidade em CP, assumindo-se
como unidade de referéncia, confirmada pela distincdo como “ESMO Designated
Center of Excellence in Palliative Care and Oncology” (2011-2013), destacando-se
como o Unico centro em Portugal com este mérito atribuido no referido periodo (13).

Existe uma necessidade crescente de CP, justificado pelo aumento da prevaléncia
de doengas ndo-transmissiveis e pelo envelhecimento populacional mundial. A
demanda por CP, associada a constrangimentos financeiros, requer um sistema de
saude sustentavel. Isto exige uma reconfiguracdo dos servigos para a integracao dos
CP nos servicos de saude existentes e o envolvimento da comunidade em geral no
apoio aos doentes paliativos, trabalhando em parceria (24).

Os servicos de CP podem prestar cuidados em regime de internamento, de
ambulatério ou domiciliario e, abarcar um leque variado de situacdes, idades e
doengas. O Decreto- Lei n.2 101/2006 de 6 de Junho, que cria a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), define a constituicdo e funcdes das
equipas de CP que a integram (25). Conforme as estruturas e areas de intervencgao, as
respostas de CP em Portugal podem definir-se nas seguintes modalidades (3):

oECSCP, presta CP especializados ao doente e familia no domicilio. Providencia
também aconselhamento a clinicos gerais, médicos de familia e enfermeiros que
prestam cuidados ao domicilio. A equipa devera trabalhar em estreita colaboracao
com varios outros profissionais, para que possa prestar-se apoio multiprofissional em
contexto domiciliario. Devera existir uma ECSCP por 100 000 habitantes, com
disponibilidade 24 horas por dia, sete dias por semana (6). O PNCP refere que a curto
prazo nao se prevé estarem reunidas as condigdes necessarias para o
desenvolvimento generalizado no pais desta tipologia de recurso (3).

oEIHSCP, presta CP especializados em regime de consultoria a outros servicos do
hospital. O principal objectivo das EIHSCP é auxiliar no controlo sintomatico de
doentes paliativos nos diversos servicos hospitalares, fornecendo orientacdo aos
profissionais e apoio aos doentes e familiares (6). Destaca-se o papel da formac¢ao em
CP a outras especialidades a nivel hospitalar, bem como a unidades e equipas extra-
hospitalares (3), jA que a tomada de decisao e implementacdo de intervengodes é
responsabilidade das equipas dos servicos consultados. Pretende-se com as EIHSCP
melhorar a qualidade dos cuidados prestados, de forma a promoverem a alta do
contexto agudo e facilitarem as transferéncias para o domicilio. Estima-se a
necessidade de uma equipa por cada hospital, no minimo uma por cada hospital com
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250 camas (6). Em Portugal esta prevista a existéncia de uma EIHSCP em todos os
hospitais do pais (3).

oUCP, presta CP especializados a doentes internados, caracterizando-se como um
servico especificamente destinado a tratar e cuidar de doentes paliativos (6). A nivel
nacional encontram-se localizadas em hospitais oncoldgicos, gerais e universitarios,
que podem ou ndo integrar a RNCCI; e podem localizar-se também fora de
instituicdes hospitalares de agudos, em unidades pertencentes a RNCCI (3). O
objectivo das UCP consiste em aliviar o desconforto causado pela doenga e
tratamentos e, se possivel, estabilizar o status funcional do doente; oferece aos
doentes e cuidadores apoio psicoldégico e social, de forma a possibilitar alta ou
transferéncia para outra tipologia de cuidados. Estima-se a necessidade de 80-100
camas de internamento em UCP por milhdo de habitantes, com optimizacao de 8-12
camas por unidade (6). Este racio justifica-se, ndo s6 pelo aumento dos processos
oncolégicos, mas também pela inclusdo de doentes nao oncolégicos como candidatos
a prestacgdo de CP (3).

A APCP apresenta os critérios de qualidade para as UCP, afirmando que estes sdo
essenciais para a garantia e monitorizacdo da mesma e para a uniformiza¢do das
praticas assistenciais. Os critérios apresentados centram-se em trés componentes
processuais: cuidados ao doente e familia, trabalho em equipa e, avaliagdo e melhoria
da qualidade (26), analisadas de seguida no contexto da UCP do HL.

A UCP do HL, presta cuidados adequados ao doente e familia, na medida em que:
avalia as necessidades do doente e familia, na admissdao (anamnese inicial, exame
fisico geral e completo, CF de admissdo) e periodicamente, através da realizacdo de
CFs e da aplicacdo de instrumentos de avaliacdo apropriados; estabelece objectivos
terapéuticos, em conjunto com o doente e familia, pois estes sdo uma unidade
indissocidvel em CP, com reavaliacdo regular através da reunido diaria
multiprofissional; presta cuidados activos, globais e integrados ao doente e familia,
cumprindo os principios da ética clinica, assentes na comunicacdo entre cliente,
cuidadores e profissionais de saude; e, efectua educacdo/formacdo do doente e
familia, cujas necessidades sao identificadas e analisadas desde a admissdo e é dada
continuidade pelo apoio e acompanhamento ao cliente e familia, de forma a auxiliar
no processo de doenga e prevencdo de luto patolégico (26).

Relativamente ao luto, este é um aspecto que a UCP identifica como lacunar e
encontra-se em desenvolvimento, com a criagdo de um programa de apoio no luto,
que permita avaliar o risco de luto patolégico e prestar apoio no luto aos familiares.

Todavia, praticam-se algumas medidas que aproximam o servico dos familiares
enlutados, mantendo a «porta aberta» para o acompanhamento no luto. Durante o
internamento do cliente, caso a psicologa detecte factores de risco de
desenvolvimento de luto patolégico no familiar, é sugerido, em momento adequado,
seguimento em consulta externa do servico. Procede-se a envio de carta de
condoléncias pela Enf.2 Responsavel da UCP e telefonema ap6s um més do 6bito, para
validar a situacao do familiar e mostrar total disponibilidade para acompanhamento.
No contacto telefonico, na eventualidade de se reconhecerem problemas no processo
de luto e/ou o familiar manifeste vontade, sugere-se encaminhamento para a consulta
externa do servico, para acompanhamento pela psicéloga.

O trabalho em equipa na UCP do HL cumpre os requisitos definidos pela APCP
(26). A UCP funciona com um sistema de trabalho em equipa, assente na interacgao
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multidisciplinar, com equipa de coordenac¢do definida e identificacao das fungdes de
todos os elementos, que reinem semanalmente para discussdo em equipa. A equipa
promove o auto-cuidado, com o intuito de prevenirem o burnout, tendo atencao ao
bem-estar e necessidades dos seus elementos, preocupa¢ao notada na rotagdo de
profissionais, em caso de exaustdo com o cliente/familia especifica. Contudo,
conforme critério indicado, formalmente ndo existem intervencodes estabelecidas no
servigco para a prevencao do burnout dos elementos da equipa.

A UCP aplica-se na formacao continua e investigacao, pois todos os membros da
equipa tém formacdo em CP e existe um plano anual de formacdo continua.
Compativelmente com o referido nas recomendacgdes, a UCP desenvolve estudos de
investigacdo dirigidos a area dos CP.

Relativamente a coordenacdo entre diferentes niveis de unidades e outros
servigos de apoio, a UCP tenta assegurar a continuidade dos cuidados, a fim de ser
alcancada a melhor cobertura das necessidades do doente e familia. Contudo,
afastado do que as recomendacgdes ditam, j4 que ndo se encontra no ambito da RNCCI,
dificultando o estabelecimento de uma rede de recursos. Ainda assim, esta
coordenacdo é efectuada particularmente com instituicdoes do Grupo Espirito Santo
Saude (ESS) e com orientacdo dos familiares sobre os recursos existentes e quais os
mais adequados, havendo a preocupacdo de transmitir a informac¢ao/documentacao
essencial sobre a pessoa doente na transi¢do entre recursos (26).

A avaliacdo e melhoria da qualidade engloba (26): os sistemas de registo e
documentacdo, em que a histéria e o processo clinico do cliente sdo tUnicos e
multidisciplinares, permitindo a consulta e registo de todos os elementos da equipa,
de acordo com a especificidade profissional; os sistemas de informagdo e
monitorizacdo, a equipa monitoriza o controlo da sintomatologia e evolug¢do dos
resultados, simplificado pelo sistema Soarian, que facilita a tomada de decisoes,
preocupando-se com a avaliagdo da satisfagcdo do doente e familia; e, a melhoria da
qualidade, avaliada pela Equipa de Coordenagcdo da UCCP do HL, que elabora
relatorios de avaliacdo de desempenho anuais, com vista a identificacdo dos seus
pontos fortes e das areas a melhorar, assim como procede a auto-avaliagdo da prépria
equipa anualmente, permitindo que os elementos se pronunciem acerca do trabalho
efectuado (as avaliagdes decorreram durante o més de Fevereiro).

2.1. Modelo de prestacao de cuidados

Nao existe um modelo de prestagdo de CP aplicavel a todas as situagdes. Contudo,
os principios dos CP, enfatizando a importancia de atender as necessidades de cada
individuo doente e sua familia, sdo universais (4).

Antes de avangar, é importante notar que os CP ndo devem ser encarados como
area de maior relevancia em relacdo a outras, sendo crucial que todas estejam
correctamente integradas no sistema de sadde (4), articulando-se entre si, centradas
nas necessidades reais do doente e familia.

A WHO define os seguintes principios dos CP (2), essenciais a qualquer tipologia
organizacional:

eProvidenciam alivio da dor e outros sintomas angustiantes;

eAfirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural;
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eNao pretendem adiar nem acelerar a morte;
e[ntegram o cuidado psicoldgico e espiritual do doente;

eOferecem um sistema de suporte que auxilie os doentes a viver tdo activamente
quanto possivel até a morte;

eOferecem um sistema de suporte que ajude as familias a adaptar-se a doenca e
prolongam-se pelo periodo do luto;

eUsam uma abordagem em equipa para atender as necessidades dos doentes e
suas familias, incluindo, se indicado, aconselhamento no luto;

ePromovem a QV e podem influenciar positivamente o curso da doenga;

ePodem ser introduzidos em fases precoces da doenca, em conjunto com terapias
que pretendem prolongar a vida;

eIncluem investigacao que objective compreender e gerir complicac¢des clinicas.

Os CP destinam-se ao cuidado de doentes e familiares de pessoas com progndstico
de vida limitado, em intenso sofrimento e, com problemas e necessidades de dificil
resolucdo que exigem apoio especifico, organizado e interdisciplinar (3).
Historicamente, os CP eram associados ao cuidado de doentes oncolégicos em fim-de-
vida. Reconhece-se actualmente que os CP tém muito para oferecer aos
doentes/familias num estado mais precoce da doenca. A existéncia de uma doenca
grave e debilitante, ainda que curavel, pode determinar elevadas necessidades de
saude pelo sofrimento associado e assim justificar a interven¢do dos CP, numa
perspectiva de cuidados de suporte e ndo de fim-de-vida (4; 12).

Os CP ndo sao determinados pelo diagnéstico clinico, mas pela situacdo e
necessidades do doente. No entanto, as pessoas que mais frequentemente necessitam
de CP padecem de: doencas oncoldgicas, sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(SIDA), doengas cardiovasculares, neuroldgicas e insuficiéncias terminais de érgaos.
As caracteristicas préprias destas doengas tornam mais frequente a apresentagdo de
sintomas e necessidades que, pela sua intensidade, mutabilidade, complexidade e
impactos individuais e familiares, sio de muito dificil resolucdo, requerendo
intervencao especializada (3).

O National Health System of Wales define como standard a importancia da equipa
de CP suportar a pratica num modelo (27). E fundamental clarificar qual o modelo de
prestacdo de cuidados e intervencdo, adequado as necessidades multidimensionais
do doente e familia (28; 2).

A Figura 1 ilustra o modelo de transicdo progressiva - continuum of care -
associado ao cuidado curativo e paliativo em doencas cronicas progressivas. Os
tratamentos curativos diminuem a medida que a doenga evolui, enquanto que o
controlo sintomatico orientado para o conforto e o apoio é maximizado até o doente
falecer. Os CP prestam apoio a familia durante todo o processo. Apés a morte do
doente, é importante prestar apoio no luto aos familiares (29).
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Presentation/ lliness Death
diagnosis

Figura 1 - Modelo de transicao progressiva, World Health Organization. Palliative Care (Cancer control : knowledge into
action : WHO guide for effective programmes ; module 5.). Genebra : WHO Press, 2007, p.4

Este modelo, aprovado pela WHO, foi adaptado do Institute for Ethics da American
Medical Association (30). Sofreu ja novas adaptacdes por Gémez-Batiste et al., que
desenvolveram o modelo cooperativo com intervencdo nas crises (Figura 2), em que,
com base nas necessidades dos doentes e na evolucdo da doenca, se efectua uma
passagem progressiva para os CP, sem nunca colocar de parte a intervengao de outras
especialidades (31). Para maximizar a potencialidade dos CP, os servicos de CP
devem trabalhar em estreita colaboracao com outros servicos de saude, em contexto
hospitalar e comunitario (4).

Diagnostico Morte

Tratamento da doenca de base

Figura 2 - Modelo cooperativo com intervencao nas crises, adaptado de Capelas, Manuel L. e Neto, Isabel G. Organizacao
de Servicos. [autor do livro] Antonio Barbosa e Isabel G. Neto. Manual de Cuidados Paliativos. Lisboa : Nucleo de
Cuidados Paliativos do Centro de Bioética da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, 2010

7

Este é o modelo de prestacdo de cuidados aplicado na UCP do HL, como se
constata através da sua utilizagdo num estudo de caso publicado por elementos da
equipa do servigo (32).

Durante a PC pude observar a aplicacdo deste modelo, integrado na organizagao e
funcionamento do servico. Varios clientes eram admitidos na Unidade de Cuidados
Continuados (UCC), beneficiando de uma intervencao paliativa e, ocorria por vezes,
apos reavaliagdo em equipa e com objectivos tracados em conjunto com o cliente e
familia, transferéncia para a UCP. O inverso também se observava, com clientes da
UCP a beneficiar de tratamentos dirigidos a doenca, com colaboracdo de outros
servicos, designadamente o de Oncologia, articulando-se o tratamento da doenca e os
CP a necessidade do doente e familiares.

10



Relatorio de Pratica Clinica - Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

3. Caracterizacao do servico

A PC do Mestrado em CP inseriu-se no 1.2 Semestre do 2.2 Ano do curso, com
duracao total de 300 horas, tendo decorrido na UCCP do HL, no periodo de 3 de
Fevereiro a 31 de Margo de 2014.

O HL constitui-se uma instituicao privada, reunindo um hospital de agudos e um
hospital residencial num complexo integrado de sadde. A sua inauguracdo data de
2007, possuindo 168 camas, sobressaindo a arquitectura impar e denotando-se a
inovacdo tecnoldgica em todas as valéncias médicas e cirurgicas. O HL é generalista,
com enfoque em especialidades diferenciadas; a instituicdo tem convénios celebrados
com as principais seguradoras e sistemas complementares de saude, que permitem
aos seus clientes, beneficiarios ou associados ter acesso aos servigos do hospital (33).

A UCCP integra-se como unidade de internamento do HL, com capacidade para 48
camas, das quais 14 sdo destinadas a clientes paliativos. No entanto, as vagas
disponiveis para clientes paliativos nao constituem um nudmero fixo, podendo
aumentar ou diminuir de acordo com a necessidade.

A UCCP localiza-se num vasto corredor no piso mais elevado do hospital.
Constitui-se por duas valéncias, que dividem ficticiamente o servico. Ha esquerda a
UCC - ndo inserida na RNCCI - composta por quartos duplos; e, ha direita, a UCP,
composta por quartos individuais. Todos os quartos tém instalacdo sanitaria
privativa. Os quartos individuais possuem as comodidades necessarias para pernoitar
um familiar do cliente no periodo de internamento, sendo dotados de um sofa-cama.

A entrada dos utilizadores no servico é feita normalmente por elevador, havendo
os centrais, destinados aos clientes/familiares e, os de retaguarda, utilizados pelos
profissionais. A saida dos elevadores centrais encontram-se o gabinete médico e a
recepc¢ao.

No centro da UCCP localiza-se um largo balcdo, destinado ao atendimento
administrativo e com equipamento informatico disponivel para consulta e registo
pelos profissionais de saude. Na vanguarda do balcdo, estd localizada a sala de
trabalho, destinada maioritariamente a preparacdo de terapéutica, que possui um
plasma interactivo que associa a atribuicdo dos clientes aos profissionais de saude,
facilitando a comunica¢ao da equipa. Esta sala encontra-se contigua a um gabinete
equipado com material informatico para consulta/registo pelos profissionais.
Seguidamente encontram-se: o gabinete da Equipa de Coordenacdao da UCCP (Enf.2
Coordenadora da UCCP e Enf.2 Responsavel da UCP), a copa da equipa e, salas
circunjacentes para aprovisionamento de equipamento e rouparia.

Em linha com o balcdo central, no sentido da UCC, encontra-se um gabinete
totalmente equipado para avaliacdo do cliente, seguido da sala de banho assistido
(detentor de maca-banheira e preparado para estimulacdo musical) e o stock de
material. Nesta zona encontra-se o carro de emergeéncia.

Paralelamente possui ainda uma larga sala de refeicdes, destinada ao uso dos
clientes, alegremente decorada e com copa anexada. Provida de equipa propria,
encontra-se em funcionamento em horario diurno, pronta a providenciar e
personalizar os pedidos dos e para os clientes. Os cuidadores e familiares
habitualmente usam o bar da instituicdo, contudo podem usufruir dos servigos da
copa.
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O servigo é ainda abastecido por duas salas de estar/convivio, localizadas nas
extremidades das unidades. No final do corredor da UCP, antes da sala de convivio
respectiva, encontra-se uma sala lidica, usada para as reunides multidisciplinares
semanais e formagdes, como para reunioes dos profissionais com os familiares. No
terminus do estagio discutia-se a possibilidade de capacitar a sala para fungdes de
ginasio, para a realizacao de terapias a clientes que ndo beneficiassem da deslocacdo
ao Servico de Medicina Fisica e Reabilitagdo (SMFR). Paralelamente a sala ludica
encontra-se uma sala de trabalho, capacitada com material informatico e um carro de
pensos.

A UCCP funciona como valéncia de internamento, contudo a sua equipa efectua
consultoria intra-hospitalar a outros servigos quando solicitada e, é responsavel por
uma consulta externa, que funciona na estrutura da UCCP.

Em Projecto de Pratica Clinica e Relatério (PPCR) propus-me experienciar as
diferentes valéncias de prestacao de cuidados conhecidas, que, a acrescentar as ja
referidas, a APCP indicava a possibilidade de apoio domiciliario e, CP Pediatricos em
articulacdo com o servico de Pediatria, em internamento e consulta externa (34). No
entanto, a Equipa de Coordenag¢dao ndo entendeu viavel a minha participacdo nas
restantes valéncias.

Em caso de necessidade, o pedido de consultoria era satisfeito por um médico do
servico ou na pessoa da Enf.2 Coordenadora da UCCP. Sendo que o objectivo era
acompanhar na PC a Enf.2 LM (orientadora cooperante) e esta ndo exercia fun¢des de
consultoria, ndo foi possivel realizar esta actividade. O mesmo ocorreu com o regime
de consulta externa; funcionava em simultidneo com a UCCP, em que clientes e
familiares se deslocam ao servico para serem consultados, habitualmente pelo
meédico ou pela psicologa.

Relativamente a possibilidade de apoio domiciliario, esta foi negada pela Enf.2
Coordenadora; o apoio a pessoa doente ao domicilio era por vezes realizado mas
como actividade independente do profissional de saude, sem relacgio com a
instituicdo hospitalar. Acerca dos CP Pediatricos, essa hip6tese nao se colocou pela
inexisténcia de caso.

A UCCP trabalha em estreita colaboracdo com todos os servicos do HL, tendo
denotado particular articulagio com as equipas do SMFR (fisioterapeutas e
terapeutas ocupacionais - TOs), Oncologia e Neurologia. Na articulagdo com o
exterior, realgo a preocupacdo da equipa em contactar ou responder a questdes dos
centros de saude, com vista a manter a continuidade dos cuidados do doente na
comunidade. Atendendo a existéncia de outros recursos do grupo ESS era também
frequente a comunicacao com outras institui¢des do grupo, nomeadamente o Hospital
Residencial do Mar (HRM), nas vertentes de neuro-estimulacdo em deméncias e UCP.

A UCCP do HL assegura a prestacdao de cuidados médicos e de enfermagem aos
clientes 24 horas por dia, 7 dias por semana. O cliente tem possibilidade de estar
acompanhado por um cuidador principal nas 24 horas. As visitas tétm um horario
flexivel de entrada, sendo normalmente discutido caso a caso e, excepto contra-
indicacao nao ha numero limite de visitas por cliente.

Em caso de saida do cliente da institui¢cdo, temporaria ou por alta, a comunicagdo
mantém-se com a equipa. A equipa administrativa entrega ao cliente ou
acompanhante um cartdo com os contactos da UCCP, que poderao utilizar em caso de
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duvidas ou problemas existentes. Caso haja necessidade de avaliacdo/internamento,
o cliente e familia tém oportunidade de discutir a situagdo telefonicamente com a
equipa, que encaminha directamente ao servico, evitando o desconforto da passagem
por um servico de urgéncias ou pelo Atendimento Médico Permanente (AMP) do HL2.

A UCC recebe clientes dos varios foros médico-cirurgicos (cardiaco, ortopédico,
oncoldgico, cirurgico, etc.) e reabilitacdo. A UCP destina-se a clientes em situacdes
complexas de sofrimento associadas a doengas graves e/ou incuraveis e progressivas.

As UCP tém como principais critérios de internamento: controlo de sintomas
dificeis de resolver do domicilio e/ou problemas de claudicacdo/exaustao familiar e
em casos de auséncia de cuidador principal (12). A admissao do cliente na UCP do HL
é efectuada, normalmente, através de transferéncia do AMP, consulta externa ou
outros servicos do HL ou, através do contacto directo do cliente, familiar ou médico
do doente com a UCCP.

A cada doente é atribuido um nimero de processo e de episddio. Os familiares sdo
informados de que apenas serd prestada informacao telefonicamente a quem tiver
conhecimento do n.2 de processo do cliente, de forma a manter o sigilo profissional.

Ao nivel dos recursos humanos, a equipa da UCCP conta com: médicos,
enfermeiros, assistentes técnicas, assistentes operacionais, dietista, psicéloga,
fisioterapeutas, farmacéutico, assistente espiritual e voluntarios. Denota-se a falta de
uma assistente social, considerada elemento basico de uma equipa de CP (12; 6; 35).
A Enf.2 Responsavel pela UCP tenta colmatar as fung¢bes de assistente social, em
articulacdo com os clientes e familiares.

Na prestacdo de cuidados aos clientes paliativos, sao privilegiados os enfermeiros
com formagdo avangada em CP. Nem todos os enfermeiros da UCCP tém formacgao
avancada em CP, sendo que varios elementos sdo jovens recentemente recebidos na
equipa; normalmente, estes enfermeiros prestam cuidados na UCC.

Os médicos da UCCP tém formacao avancada em CP; assim como a psicdloga do
servico. Aos restantes enfermeiros e elementos da equipa, sem formacao avancada,
sdo realizados cursos basicos de formag¢do em CP com regularidade.

Sdo varios os enfermeiros com outras areas de dedicacdo, importantes para a
prestacdo de cuidados de exceléncia e aten¢do holistica, que promovem a divulga¢do
e partilha de conhecimentos, nomeadamente: especialistas em Enfermagem de
Reabilitacdo, Estomaterapia e, mestrandas em Gestao em Enfermagem; muitos deles
ja acumulando estas formag¢des com formacgao avangada em CP.

A equipa da UCCP empenha-se na formacdo e investigacdo na sua area de
intervencdo, promovendo formagdes na instituicdo, por vezes abertas a comunidade
cientifica nacional e, internacional, como foi o caso do Leaping Forward - Lisbon
International Clinical Congress, no qual tive oportunidade de participar (ver Anexo A).
Alguns membros da equipa exercem fung¢des de docéncia em mestrados em CP e,
desempenham um papel activo na investigacdo, através de realizacdo de estudos e
publicagdes cientificas.

2 0 AMP do HL da resposta a situacdes ndo programadas. E um servico de prestacdo de cuidados médicos e
cirurgicos, disponivel 24 horas por dia, 365 dias por ano, vocacionado especialmente para a avaliagdo e tratamento de
situagdes de urgéncia/emergéncia (33). Atendendo a que o HL é uma unidade de salde privada, apenas em caso dos
doentes ou familiares manifestarem essa vontade, irao dirigir-se ou serao encaminhados ao AMP do HL.
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Relativamente aos recursos materiais, o servico é capacitado com grande
variedade de materiais para prestacao de cuidados, nomeadamente ajudas técnicas
(produtos de apoio para higiene pessoal, prevencdao de ulceras de pressao — UP -
treino de comunicacdo alternativa e aumentativa, p.e. MagicEye, etc.) e material
disponivel para controlo de infec¢do.

A UCCP do HL tem protocolo de prevencdo e controle de infec¢does associadas aos
cuidados de saude instituidos, ao qual se atribui a maior importancia, ja que é um
problema que afecta ndo s6 a qualidade da prestacdo dos cuidados mas também a QV
dos clientes e a seguranca dos clientes e profissionais, aumentando exponencialmente
os custos directos e indirectos da instituicdo e do sistema de satude (36). Assim,
segundo o protocolo, o cliente admitido com registo de internamento superior a 3
dias ha menos de 3 meses em instituicdes de saude, é considerado em isolamento
preventivo. Sdo realizadas a entrada andlises e zaragatoas e o isolamento sera
suspenso quando estas venham com indicag¢do de cliente ndo colonizado.

Em caso de cliente infectado existem diferentes niveis de isolamento. A enf.2
sinaliza ao assistente operacional qual o nivel de isolamento necessario e este é
responsavel pela sua aplicacdo. Normalmente é colocada uma sinalizacdo na porta
com indicacdo do nivel de isolamento e cuidados a ter, para conhecimento dos
profissionais e visitas do cliente. O controlo de infeccdo implica, entre outras
medidas: colocacdo de avental de plastico e luvas a cada entrada no quarto; material
que entra no quarto ndo sai, sendo desperdicado em contentor préprio no interior do
quarto de acordo com a tipologia de residuo hospitalar; a roupa é armazenada em
cestos proprios no interior do quarto; é realizada lavagem e desinfeccdo das mdos em
cada visita, possuindo cada quarto um lavatério, sabdo e desinfectante; qualquer
material que seja de uso comum e entre no quarto é protegido com luva e efectuada
posterior desinfecgdo antes da reutilizagdo em outro cliente.

O HL aposta também fortemente na inovagdo tecnoldgica, primando por ter o
cliente e familia num ambiente moderno: todas as camas sdo articuladas e eléctricas,
a televisao esta disponivel através de braco extensivel a parede, com vasta escolha de
canais, estacdes de radio, acesso a Internet Wi-fi, telefone anexado a televisao e,
telefone sem fios.

O aprovisionamento de material é efectuado em local préprio e igualmente
acessivel a UCP e UCC. A medicacio é fornecida diariamente pelos servicos
farmacéuticos em doses individuais unitarias, excepto: os opioides e as
benzodiazepinas, que se encontram armazenados em armario préprio com chave de
seguranca no gabinete a retaguarda do balcdo principal; e, a terapéutica que necessita
de refrigeracdo, como é o caso da Dexametasona injectavel. Em caso de falta de
terapéutica, podera existir em stock nos armarios dos excedentes ou pode ser
necessario efectuar requisi¢cdo a farmacia.

O sistema informatico utilizado é o Soarian Clinicals. Garante um acesso facil e
rapido a informacgdo, centralizando toda a informacdo clinica de cada cliente,
mostrando as prescricdes médicas, os resultados dos exames complementares de
diagnéstico (ECD), a administracdo terapéutica e todo o registo clinico associado ao
ciclo de prestacdo de cuidados. No HL, o Soarian disponibiliza a tecnologia de
Healthcare Process Management (Soarian Workflow Engine), onde estdo
implementados os workflows de notificacdo de resultados de anatomia patoldgica,
garantindo que os profissionais de satide tém acesso a toda a informa¢ao num menor
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espaco de tempo, activacdo automatica de requisicdes e prescricoes e ainda facilita o
controlo de infeccdo, pois permite a activacao automatica de protocolos com base em
informacao obtida aquando a admissao do cliente (37). Estd também incluido um
sistema de prevencdo de UP e prevencao de quedas, que permite optimizar as ac¢oes
da equipa de enfermagem de acordo com o risco associado ao cliente.

O enfermeiro efectua o registo de turno em Soarian, de forma narrativa por
categorias (respiratoria, tegumentos, eliminacgdo, etc.) e realiza o registo da aplicagdo
de escalas. Existe um conjunto de escalas em uso na UCCP aplicadas a todos os
clientes, cuja reavaliacdo é registada no turno da noite (N), de 7 em 7 dias: Barthel,
avalia a funcionalidade/grau de dependéncia nas actividades de vida diaria (AVD’s);
Braden, avalia o risco de desenvolvimento de UP; e, Morse, avalia o risco de queda.
Promove-se ainda na UCP a aplicacdo: da escala de Zarit reduzida, avalia a sobrecarga
do cuidador; do indice de Karnofsky, avalia o comprometimento funcional do doente;
e, da escala de Edmonton, escala de avaliacao de sintomas. O controlo da necessidade
de actualizacdo é realizado através de registo na folha de turno e Soarian.

O horario da equipa de enfermagem distribui-se pelas 24 horas, em regime
rotativo, em trés turnos distintos, com ligeiras variacdes do habitual: turno da manha
(M), 8-16 horas; turno da tarde (T), 15:30-23 horas; N, 22:30-8:30 horas.

A distribuicdo dos enfermeiros é realizada no inicio de cada M, pela Enf?2
Coordenadora da UCCP, de acordo com a complexidade dos doentes internados a
altura. Em média, na UCP na M e T, cada enfermeiro tem cinco clientes, havendo
habitualmente trés enfermeirosna M, trésna T e 2 na N.

A equipa é gerida conforme a taxa de ocupacgao do servigo e a tipologia de doentes
existentes e, se necessario for, sdo efectuadas altera¢des no proprio dia, p.e. por vezes
foi preciso aumentar o nimero de enfermeiros no turno seguinte, contactando-se um
elemento da equipa para suprir as necessidades ou, por outro lado, haver um enf.2
que seja dispensado a chegada a instituicdo, no caso de elevado nimero de 6bitos sem
admissdes que justifique manterem-se todos os profissionais escalados.

A cada enf.2 é atribuido um assistente operacional, de forma a trabalharem em
sub-equipas para assegurarem os cuidados ao cliente. Assim, ao inicio da M, o enf.2
articula-se com o assistente operacional e discutem a organizacao do trabalho.
Regularmente apo6s o enf.? receber o turno, avaliar sinais vitais (SV), preparar e
administrar a terapéutica e observar os clientes, realiza reunido com a Directora
clinica da UCCP (médica) e fazem a revisao do estado do cliente e plano de actuagdo.
Normalmente, esta também presente o farmacéutico, que esclarece duvidas
relacionadas com a terapéutica, sobretudo posologia, via de administracio e
interaccdes medicamentosas, possuindo um papel de destaque na procura do
controlo sintomatico do cliente.

Segue-se a prestacdo de cuidados directos ao cliente, com a alimentagdo, cuidados
de higiene e conforto, renovacdo de acessos, realizacdo de pensos, apoio a familia, etc.
Todas as actividades de prestacdo de cuidados sdo flexiveis, privilegiando-se a
vontade e os habitos do cliente e familia, tentando sempre harmoniza-los com a carga
de trabalho existente.

Na N é realizada/actualizada pelo enf.? responsavel pelo cliente, a folha de turno,
que inclui importantes dados para a manutencao da continuidade dos cuidados e
prestacao de cuidados globais ao cliente e familia. A folha contém breve histéria
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clinica do cliente, motivo de internamento, data de admissdo, plano de actuacao,
conjuntura familiar, campo especifico para o relato e agendamento de CFs, descrigdo
do estado clinico do doente (avaliagdo da pessoa, sensa¢do/repouso, respiracao,
circulacdo, nutricdo/digestao, eliminacdo, tegumentos, actividade motora), data de
inicio/terminus de algumas terapéuticas ou tratamentos, ECD’s com resultados
relevantes, score das escalas aplicadas, datas de reavaliagdo e observagdes.

A folha de turno é transversal aos enfermeiros responsaveis pelo cliente, ao longo
das 24 horas, acrescentando e/ou actualizando-se dados ao longo do dia; uma técnica
vantajosa, ja que os clientes da UCP sdo complexos e com historial vasto e, desta
forma, a mudanca de profissional a cada turno nao provoca descontinuidade de
informacdo. Em caso de problemas/duvidas/questdes o profissional tem sempre um
recurso proximo.

Semanalmente, as tercas-feiras, é realizada a reunido da equipa da UCCP, com
marcacao as 14 horas e duracdo até aproximadamente as 16 horas. A reunido é
multidisciplinar, abarcando o maximo de profissionais dentro das possibilidades - ha
profissionais da UCCP que se deslocam propositadamente a instituicdo ou vém entrar
ao servico mais cedo para poderem estar presentes.

O objectivo desta reunido é a discussdo e formacdo em equipa. Seja relacionada
com os clientes mais complexos, por motivos préprios a clinica do doente ou por
necessidades do cliente e/ou familia ndo satisfeitas; seja por situacdes existentes na
equipa que carecam de reflexdo. Realiza-se ainda, com a duracdo maxima de 15
minutos, um Journal Club, em que um profissional expde um estudo/artigo a equipa,
para posterior reflexdao e debate, com o intuito de fomentar a aquisicao e actualizacao
de conhecimentos nas diversas areas do saber.

Existe na UCCP, um plano de formag¢do com planificacdo anual, que descrimina os
profissionais voluntarios a formacdo e temadtica a abordar, em Journal Club ou
formacdo em servico mais profunda. Ha uma equipa responsavel pela sua
organizacdo, assim como por uma pasta de documentacdo bibliografica que suporta
as formacoes realizadas, para posterior consulta pelos profissionais.

As caracteristicas da UCP do HL vao de encontro ao descrito nas recomendacdes
da APCP, particularizando os seguintes aspectos: a UCP do HL presta cuidados globais
através de uma abordagem interdisciplinar; as lideres das equipas médica e de
enfermagem possuem formacdo especifica avancada em CP, sendo reconhecidas
como figuras de referéncia nacionais na area dos CP; varios outros profissionais de
saude detém formagdo avancada em CP e a todos sdo ministrados cursos basicos de
formacao; os doentes e familiares sao envolvidos no processo de tomada de decisoes;
existem medidas praticadas e um plano em desenvolvimento de apoio no luto; utiliza
registos sistematicos de deteccao precoce e monitorizacdo de problemas; promove a
articulacdo e colaboracdo com outras organizacdes de saude; existem planos de
avaliacao da qualidade dos cuidados, bem como actividades de formacao, treino de
profissionais e actividades de investigacdo; existe possibilidade de apoio aos
profissionais, preventivo do desenvolvimento de burnout; usufrui de larga
disponibilidade de farmacos, que cumpre com a lista da International Association for
Hospice and Palliative Care; possui a tecnologia requerida para cuidados de
internamento (provisdao de oxigénio, administracdo de terapéutica SC, material de
penso, etc.) (12; 11; 38).
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Parte Il - Competéncias adquiridas nas areas-chave dos
Cuidados Paliativos

Os CP sdo prestados por profissionais de saide que possuem o conhecimento, as
competéncias e as atitudes para atender as necessidades dos doentes e familiares
(39).

O National Quality Forum (NQF) evidencia a importancia do profissional deter
competéncias nos dominios do saber-ser, saber-estar e saber-fazer, construidos
através da educacdo, habilidades, experiéncia e desenvolvimento de competéncias, de
forma a avaliar e tratar as necessidades especificas dos doentes paliativos e das
familias que os acompanham em todo o processo (39).

A Parte Il deste relatério é constituida por dois capitulos.

O primeiro capitulo objectiva-se mormente descritivo, numa vertente operacional.
Pretende-se reconhecer quais as competéncias a atingir com a realizagdo do Mestrado
em CP. Para a sua consecucdo, foram definidos objectivos gerais e especificos,
encontrando-se registadas quais as actividades realizadas para a aquisicdo com
sucesso de cada objectivo.

O segundo capitulo aprofunda as areas-chave dos CP, debrucando-se sobre a
aquisicao de competéncias em cada uma das areas fundamentais do cuidar. Evidencia
a articulacao entre os conhecimentos teoricos, a sua aplicacdo tedrico-pratica e a
reflexdo critica transversal a todo o processo de PC e relatério. Apresenta-se
profundamente tedrico-pratico, fundamentado com evidéncia cientifica recente,
numa vertente reflexiva elevada.

4. Competéncias, objectivos e actividades realizadas

A EAPC (10) destaca a importancia do profissional desenvolver na pratica, os
conhecimentos e capacidades adquiridas. A transferéncia dos ensinos dos semestres
tedricos do curso de Mestrado para uma realidade pratica, solidifica e aprofunda a
formacao do profissional, permitindo a aquisicdo efectiva de competéncias.

Neste ambito, importa definir “competéncia”, pela diversidade de definicoes e
vertentes que o conceito possibilita. Atendendo a difusdao dos CP pela Europa em
diferentes settings, a EAPC na publicacdo “Core competencies in palliative care: an
EAPC White Paper on palliative care education - part 1”, adopta a definicdo de Scott
Parry que considera ser a mais coesa e transversal: “A competency is: a cluster of
related knowledge, skills and attitudes that affects a major part of one’s job (a role or
responsibility), that correlates with performance on the job, that can be measured
against well-accepted standards, and that can be improved via training and
development.” (40 p. 89)

O autor considera que a personalidade do individuo, valores e estilo contribuem
para o sucesso das actividades, contudo nao entende estes aspectos como
competéncias passiveis de serem desenvolvidas através do treino. A formagao devera
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dirigir-se as competéncias capazes de serem desenvolvidas pela pratica. Factores
como sensibilidade, tenacidade, energia, iniciativa, tolerancia e poder de adaptagdo
sao importantes, contudo sdo intrinsecos ao individuo e logo, dificeis de cimentar
através da formacao (41).

Para a aquisicdo de competéncias, a EAPC alerta para a necessidade do aluno
diagnosticar as suas necessidades de aprendizagem, definir objectivos e implementar
actividades para a sua concretizagdo (10).

A WHO (42) define objectivo como a condicdo ou resultado desejado que se
pretende atingir. Os objectivos sdo definidos a diferentes niveis, podendo ser gerais e
especificos, devendo ser “SMART”: Specific, Measurable, Accurate, Realistic e Time-
bound. Desta forma, foram tragados no PPCR em Dezembro de 2013 os objectivos
para esta ultima etapa do Mestrado, correspondente a um periodo de 6 meses (PC e
realizacdo do relatorio).

Seguem-se as competéncias e 0os objectivos a atingir com a realizagdo da PC e
relatério, definidos no PPCR e baseados na Adenda ao Regulamento dos ciclos de
estudo conducentes ao grau de mestre (14) e moldados segundo os interesses
pessoais e tematica a profundar. Cada objectivo sera desenvolvido, pormenorizando
as actividades executadas para a sua concretizacdo, sistematizando a pratica
realizada na UCCP do HL.

A concretizagdo dos objectivos gerais e especificos definidos prevé a aquisi¢cdo das
seguintes competéncias pela mestranda:

e[ntegra os principios e a filosofia dos CP na pratica de cuidados e no seu papel no
seio do Sistema de Saude;

eAnalisa valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP;

eAvalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizacdo de varios instrumentos de
medida e evidéncia cientifica;

eActua como consultora no controlo de sintomas de maior intensidade e
complexidade;

eAvalia e controla necessidades psico-sociais e espirituais dos pacientes e familia;

eAnalisa em profundidade e actua como consultora em aspectos éticos, legais e
culturais inerentes aos CP;

eComunica de forma terapéutica com o paciente, familiares e equipa de saude;
eImplementa programas de luto para pacientes e familiares;

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

ePromove programas de formacdo em CP para diferentes profissionais de saude;
eEstrutura e implementa programas em CP;

eAvalia a qualidade dos servigos e programas implementados.
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4.1. Objectivos gerais
Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na minha prdtica assistencial.

Durante a PC e realizagdo do relatorio, revi e aprofundei os conceitos aprendidos
ao longo do ciclo de estudos, no que diz respeito aos principios-chave dos CP e a sua
implementacgao.

Reconheci, valorizei e apliquei equitativamente os quatro pilares em que assenta a
filosofia dos CP: controlo de sintomas, comunicac¢do, apoio a familia e trabalho em
equipa.

Actuei em conformidade com os principios dos CP e os métodos de trabalho da
equipa, na atencdo as necessidades do cliente - fisicas, psicoldgicas, espirituais e
sociais - reconhecendo-o como ser holistico.

Aceitei a morte como um processo normal, inevitavel e natural, nao
desenvolvendo praticas no sentido de a acelerar ou atrasar.

Valorizei e respeitei os valores e crencas praticados pelos clientes e familiares,
através da preocupacdo pelo estudo de culturas e costumes desconhecidos, num
processo de aprendizagem em conjunto com a equipa de saude, manifestando essa
preocupacao em todos os momentos da PC. Nomeadamente, na prestacao de cuidados
a uma cliente libia, estudei e apliquei costumes arabes, respeitando o islamismo como
religido praticada pela cliente e seus familiares.

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

Nas duas primeiras semanas de PC primou-se a observacao participante. Observei
e acompanhei os procedimentos de actuacdao da equipa de CP, particularmente o
trabalho desenvolvido pelos enfermeiros em articulagdo com a restante equipa
multidisciplinar. Na terceira semana de PC, a Enf.2 LM atribuiu-me clientes proprios,
num aumento progressivo até a total responsabilidade pela prestacdo de cuidados; ha
quarta semana de PC, era responsavel por todos os clientes atribuidos a Enf.2 LM, no
planeamento, implementacao e avaliacao do plano assistencial ao cliente e familiares,
com auxilio e supervisdo da orientadora cooperante.

Identifiquei e valorizei as responsabilidades dos diferentes membros da equipa na
planificacdo e prestacdo de cuidados ao doente e familiares, promovendo o trabalho
de equipa interprofissional.

Realizei acolhimento ao cliente e familia na admissdo na UCCP do HL, seguida de
anamnese e avaliacdo do estado geral, com transmissao de informacao a profissionais
de relevo para satisfacdo das necessidades identificadas, com vista a um plano de
cuidados multidimensional.

Participei activamente na elaboracdo e concretizagdo dos planos de cuidados a
prestar ao cliente, familia e grupo social de pertenca, com vista a preservar a sua
dignidade, a maximizar a sua QV e a diminuir o seu sofrimento. Participei na revisao
dos planos de cuidados dos clientes, com a enf.2 e Directora clinica da UCCP,
discutindo medidas de promocdo de conforto e controlo sintomatico, dando
sugestoes e promovendo cuidados adequados aos clientes e familiares.
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Avaliei e identifiquei sintomas descontrolados na pessoa com doencga cronica,
incapacitante e terminal, segundo a intensidade e prioridade atribuida pelo cliente,
utilizando para tal escalas e ferramentas adequadas, assim como conhecimento
cientifico.

Identifiquei e desenvolvi estratégias de tratamento farmacolégico e nao
farmacolégico para alivio sintomatico.

Coloquei acessos sub-cutaneos (ASC) para hidratacdo e administracio de
terapéutica.

Cateterizei acesso venoso periférico (AVP) para administracdo de soroterapia e
terapéutica.

Colaborei na realizacdo de ECD’s, sobretudo colheitas de sangue e urina para
analises, colheita de zaragatoas, Raio-X (RX) e Tomografia axial computorizada.

Tratei UP e ulceras malignas, com acompanhamento da evolugdo das mesmas,
sugerindo tratamentos de acordo com a evidéncia cientifica, procurando alia-la ao
maximo conforto para o cliente e familia.

Planeei e prestei cuidados a clientes nos dltimos dias e horas de vida (UDHV),
incluindo sempre como objecto do cuidar o cliente e a sua familia. Mostrei
disponibilidade e apoiei a familia durante a fase de agonia, esclarecendo duvidas
existentes, = frequentemente  relacionadas com as  necessidades de
alimentacao/hidratacao, reforcando a importancia do conforto e dos cuidados a boca.

Registei os cuidados prestados ao cliente e a familia em sistema Soarian, como
garantia da continuidade dos cuidados prestados. Realizei ainda registo de admissdes,
CFs e participei no controlo de material a debitar ao cliente (vertente privada, com
controlo de todos os gastos do cliente).

Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na andlise de assuntos complexos
inerentes a prdtica dos CP.

Agi no que concerne aos principios bioéticos, quadros juridicos nacionais e
internacionais, valores e desejos dos clientes.

Promovi a autonomia dos clientes, em equilibrio com outros principios éticos,
como o da beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica.

Incentivei os clientes a expressarem as suas preferéncias e desejos acerca do seu
cuidado e tratamentos durante a trajectéria da doenca.

Elaborei um diario de campo, com apontamento das situacdes passiveis de
reflexao em relatério, nomeadamente de dilemas éticos existentes.

Identifiquei estratégias de auto-cuidado e prevencado de burnout em CP.
Desenvolver experiéncias de prdtica assistencial junto da equipa da UCCP do HL.

Realizei contacto prévio programado com o servico de acolhimento, de forma a
facilitar o planeamento da PC. A reunido foi marcada via correio electrénico e
realizou-se a 15 de Novembro de 2013, com a Enf.2 Responsavel da UCP, permitindo
reflectir acerca das necessidades do servigo com vista a elaboragao do PPCR.
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Acompanhei ao longo de 37 turnos a equipa da UCP do HL na prestacdao de CP em
internamento, ndo sendo possivel experienciar as restantes valéncias em
funcionamento pelos motivos ja abordados no segundo capitulo do relatorio.

Conheci a dindmica e funcionamento da equipa, por meio da observacdo
participante e consulta de normas e protocolos instituidos no servico.

Participei nas reunides de equipa semanais, para discussdo de casos clinicos e
areas de melhoria do servico.

Participei activamente na prestagdo de cuidados ao cliente e a familia, suportando-
os nos quatro pilares dos CP.

Na UCP tive oportunidade de prestar cuidados a doentes oncoldgicos, doentes com
patologias neuroldgicas degenerativas, doentes com insuficiéncias organicas
avancadas, doentes com deméncias avancadas e doentes com sequelas de acidentes
vasculares cerebrais; ocasionalmente prestei ainda cuidados a clientes da UCC, nas
diversas tipologias.

Desenvolvi conhecimentos e intervengdes relacionadas com prevengdo e controlo
de infecg¢do hospitalar, cumprindo com o protocolo em vigor no servico.

Participei na gestdo de stock terapéutico e de material necessario ao normal
funcionamento do servico.

Procurei activamente novas oportunidades de aprendizagem, maximizando o
numero de experiéncias de pratica assistencial. Promovi o autodidactismo, através do
estudo e na procura de experiéncias.

Uma das areas em que pude aprofundar conhecimentos foi a de Estomaterapia, ja
que era desenvolvida em gabinete préprio no HL pela Enf.2 LM. Tirei maximo
proveito desta oportunidade de aprendizagem, inclusive, além do horario de PC
estipulado, presenciando consultas de Estomaterapia efectuadas na UCCP.

Além disso, tentei diversas vezes assistir a CFs conduzidas por médicos e pela
psicologa, para aquisicdo e aumento de competéncias na sua realizacao, contudo tal
ndo foi possivel por: CFs agendadas fora do meu horario de PC, os respectivos
profissionais esquecerem-se da minha vontade em estar presente ou por surgirem
outras oportunidades de aprendizagem que se sobrepunham e incompatibilizavam a
minha participacdo nas CFs.

Desenvolver capacidade de reflexdo critica das prdticas assistenciais observadas no
periodo de PC, mediante a elabora¢cdo de um relatério final e da criacdo e
implementagdo de um PI na UCP do HL.

Realizei uma breve reflexdo critica pessoal, a meio da PC, pedida pela minha
orientadora cooperante. Esta reflexdo pretendeu uma tomada de consciéncia das
praticas e experiencias vivenciadas, assim como a transmissdo da minha percepg¢ao
do periodo de exercicio na UCCP do HL. Disponibiliza-se em Apéndice C, unicamente
alterada para manter o sigilo dos profissionais e instituicao.

Reflecti criticamente sobre a tipologia e modelo de organizacao da UCCP do HL em
relatdrio.

Redigi um diario de campo, a partir da observagao participante em PC, que me
permitiu reflectir acerca da pratica assistencial da equipa de satide mas também da
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minha pratica e desempenho, de forma a ponderar a minha actuacdo e identificar
areas de melhoria, tedricas e praticas.

Desenhei um PI destinado a UCP do HL, que nao foi implementado conforme a
planificacao elaborada em PPCR, sendo sujeito a varias reformula¢des e modificacoes,
por condicionantes do servico, externas a vontade da mestranda. Tais influéncias
externas limitaram o desenvolvimento do PI conforme desenhado contudo, induziram
também reflexdo sobre os obstaculos que podem surgir a aplicacdo dos projectos e
modo de os ultrapassar.

Elaborei um relatério final descritivo e reflexivo de toda a PC, que inclui a
avaliacao do PI realizado.

4.2. Objectivos especificos
Desenvolver competéncias interpessoais e comunicacionais adequadas aos CP.

Desenvolvi relacao terapéutica com os clientes e familiares, através de uma
comunicacao assertiva, escuta activa, relagdo de ajuda e empatia.

Promovi uma boa comunicacdo no seio da equipa e com outros colegas de
profissao.

Interpretei apropriadamente os diferentes tipos de comunicagdo dos doentes e
cuidadores familiares.

Adaptei a linguagem as diferentes fases da doen¢a, demonstrando sensibilidade as
questoes culturais e evitando o uso de linguagem técnica.

Efectuei transmissao de mas noticias, baseando-me nas guidelines.

Incentivei doentes e familiares a terem um papel activo no planeamento, execugao
e avaliacdo dos cuidados, em consonancia com os seus desejos e preferéncias,
proporcionando um cuidado holistico de acordo com as suas prioridades.

Apoiei as decisoes informadas das pessoas, tendo em consideragdo o nivel de
informacdo que desejavam receber e partilhar com a sua familia.

Ajustei o ritmo da prestacao de informacdao de acordo com as preferéncias e
capacidades cognitivas dos doentes e cuidadores.

Reflecti acerca do impacto psicologico que acarreta o processo de doenga e morte
para o doente e familia.

Prestar apoio a familia de doentes com doenga prolongada, incurdvel e progressiva.

Prestei apoio psicolégico e emocional aos familiares, distinto do que oferecia aos
doentes, quando necessario; umas vezes solicitado directamente pelos familiares,
outras por identificar que havia essa necessidade.

Esclareci duvidas dos familiares sobre os cuidados relacionados com a
alimentacao/hidratacdo, higiene, farmacos (efeito e vias de administracdo), etc.,
privilegiando explicar antecipadamente os cuidados e situacdes passiveis de surgir,
para redugdo da ansiedade, manifestando total abertura para o esclarecimento de
questoes.
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Promovi e validei o envolvimento da familia nos cuidados prestados ao cliente,
havendo vontade da parte destes, por forma a proporcionar-lhes bem-estar,
valorizando a sua presenca e empenho.

Desenvolvi estratégias no seio da equipa de saude, para gestdo de conflitos
familiares.

Identifiquei cuidadores em risco de experienciar distress ou sobrecarga e
referenciei quando apropriado, designadamente através da aplicacdo da escala de
Zarit aos cuidadores e sinalizagdo a psicéloga do servigo.

Assimilei estratégias de avaliacao e intervencdo no apoio no luto.

Desenvolver competéncias na implementagdo de um PI na UCP do HL, com vista ao
desenvolvimento, avaliagdo e aperfeicoamento da realizagdo de CFs, em colaboragdo
com a equipa.

Desenhei, implementei e avaliei o PI na UCP do HL.

Aprofundei conhecimentos tedricos e praticos relativos a realizacdo de CFs,
através da participacdo passiva e activa em CFs e da sua andlise critica e reflexiva,
paralelamente a revisao de literatura de referéncia na area.

Identifiquei as necessidades da equipa no ambito das CFs, através da sua
sinalizagcdo em reunido pela Enf.2 Responsavel da UCP e da minha PC diaria.

Revi o protocolo de actuagao existe na UCCP sobre a realizacdo de CFs e elaborei
um algoritmo de intervenc¢ado nas CFs em CP.

Realizei uma sessdo de formacao a equipa da UCCP do HL, com a tematica das CFs;
clarifiquei questdes/problemas reconhecidos na pratica e apresentei o algoritmo de
intervencao a equipa.

5. Reflexdao da aquisicao de competéncias

Este capitulo pretende ser demonstrativo da aquisicao de competéncias nas areas-
chave dos CP, dominios essenciais a prestacdo de CP de qualidade aos doentes e
familias.

Sao quatro os pilares fundamentais para a aplicacao dos CP: trabalho em equipa,
comunicacdo, controlo de sintomas e apoio a familia (2; 3; 35). Reconhecendo a sua
importancia equitativa, irei aprofundar e reflectir sobre a aquisicao de competéncias
em cada uma das areas-chave dos CP, demonstrada pelo desenvolvimento teérico-
pratico em PC e na elaboragdo do relatério de estagio.

Sempre que seja justificavel, irei suportar a redac¢ao com exemplos, casos clinicos
e citacOes, utilizando dados do diario de campo realizado em PC.

5.1. Trabalho em equipa

O conceito e os principios regentes dos CP conforme disposto na Lei de Bases dos
Cuidados Paliativos, deixam claro o imperativo de uma abordagem multi e
interdisciplinar na  prestagio de cuidados. No exposto entende-se
“multidisciplinaridade” como a complementaridade de actuacdo entre diferentes
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especialidades profissionais e “interdisciplinaridade” como a definicao e assuncao de
objectivos comuns, orientadores das actuagdes, entre os profissionais da equipa de
prestacdo de cuidados (43).

Os CP devem ser prestados por uma equipa multiprofissional, numa abordagem
interdisciplinar. Apesar de na pratica os cuidados poderem ser prestados por um
profissional, a complexidade das necessidades de pessoas com doenca grave e das
suas familias s6 pode ser abrangida pela comunicagdo e colaboragdo constante entre
os diferentes profissionais das variadas dareas, de forma a prestar apoio
multidimensional (22; 39).

H4 evidéncia que sustenta as vantagens para o doente e familia da intervencao de
uma equipa interprofissional na prestacdao de CP (44; 45; 46), verificando-se também
beneficio consideravel em esta intervir mais precocemente no decurso da doenca
(47).

Em Chasen et al. doentes oncoldgicos sujeitos a um programa de reabilitacdo
efectuado por uma equipa de CP interprofissional, evidenciou melhorias significativas
em varios dominios: desempenho fisico, gravidade dos sintomas, interferéncia dos
sintomas com a funcionalidade, fadiga, resisténcia fisica, mobilidade, equilibrio e
status funcional (44).

Gade et al. realizaram um estudo multicéntrico randomizado controlado, com 517
doentes paliativos durante 1,5 anos. Foi avaliado o impacto da interveng¢do da equipa
de CP interdisciplinar comparando os doentes internados na UCP, com o grupo de
controlo, composto por doentes hospitalizados que ndo recebiam os cuidados
especializados da equipa. O estudo concluiu que os doentes cuidados pela equipa de
CP interdisciplinar reportavam elevados niveis de satisfacdo com a sua experiéncia
cuidativa e com a comunica¢do estabelecida, manifestavam raras admissdes na
Unidade de Cuidados Intensivos (UCI) e registaram menores custos totais de cuidados
de saude apos a alta hospitalar (45).

O NQF (39) sublinha as consequéncias para os doentes paliativos que ndo tém a
assisténcia de uma equipa de CP interdisciplinar, resultando em episédios de
agudizacao com admissoes inapropriadas em servigos de agudos, originando despesa
em cuidados que ndo sdo dirigidos as reais necessidades dos doentes, recebendo
assisténcia desadequada.

Os CP pressupdem avaliagdo e tratamento por uma equipa interdisciplinar que
intervém em casos especificos. A constituicdo da equipa varia de acordo com a
tipologia de doentes, diferenciagcdo dos cuidados e area de cobertura (22). A equipa
de CP deve expandir-se a um vasto grupo de profissionais, adequados as necessidades
do servico e populacdo. Inclui um grupo central de médicos, enfermeiros e assistente
social e poderdo ainda incluir uma combinacao de voluntarios, assistentes espirituais,
psicologos, farmacéuticos, assistentes operacionais, dietistas, terapeutas da fala,
fisioterapeutas, TO, etc. (48).

O trabalho em equipa consiste numa componente central dos CP (22; 49; 39). A
equipa da UCP do HL é multiprofissional e interdisciplinar. A Figura 3 retrata a
natureza interdisciplinar dos cuidados prestados pela equipa de CP do HL.
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Figura 3 - Equipa da UCP do HL, adaptado de Bruera, E. e Yennurajalingam, S. Oxford american handbook of hospice and
palliative medicin. New York : Oxford University Press, 2011

Ao longo da PC tive oportunidade de identificar as responsabilidades dos
diferentes membros da equipa, integrando e valorizando o trabalho em equipa.

Sendo a equipa da UCP do HL uma equipa vasta, acompanhei com maior
proximidade as fun¢des dos enfermeiros, médicos e assistentes operacionais, um trio
mantido em interaccdo continua para a adequada prestacao de cuidados ao cliente e
familia.

O plano de actuacao era diariamente discutido entre o enf.2 e o médico
responsaveis pelo cliente, procedendo-se a uma revisio multidimensional das
necessidades, priorizando a sua resolucdo de acordo com o mais relevante para o
cliente e familia. De acordo com as necessidades afectadas, eram chamados outros
profissionais de relevo a discussdo, de forma a estabelecer o plano mais adequado a
situagdo. Em consonancia com as alteracdes a realizar, nomeadamente terapéuticas,
ECD’s ou terapias, as actividades eram orientadas com o assistente operacional
atribuido, personalizando a prestacdo de cuidados, atribuindo relevancia em
compatibilizar a «<agenda» da equipa com a «agenda» do cliente e da familia.

Para além de ter participado intensamente nas intervenc¢des de enfermagem e
mantido contacto préximo com a area médica - nas reunides diarias, na avaliagdo do
cliente e conjuntura familiar, no diagndstico de sintomas e discussdo de tratamentos
farmacologicos e nao farmacoldgicos - tive também varias ocasides de interac¢do com
o farmacéutico e com os fisioterapeutas.

A responsabilidade do farmacéutico na equipa € indiscutivel. Acrescenta pericia ao
controlo sintomatico desenvolvido, destacando-se no aconselhamento terapéutico
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dirigido ao sintoma descontrolado, com conhecimento da farmacocinética e
farmacodinamica, o que é particularmente proficuo em clientes complexos e com
pluripatologia. Além do referido, esta a par das recentes investigacoes
farmacologicas, trazendo evidéncia ao trabalho efectuado. Assim, promove-se um
mais célere e melhor controlo sintomatico para o cliente, melhorando a experiéncia
de doenca do cliente e familia, bem como sdo prevenidas complicacdes.

A nivel da medicina fisica e reabilitacdo, frequentemente os fisioterapeutas se
deslocavam ao servigo e, em primeira instancia, dirigiam-se ao enf.2 responsavel pelo
cliente (dado disponivel no plasma interactivo). Efectuava-se troca de informacao
sobre o estado actual do cliente, evolucao da reabilitacdao e capacidade para realizar a
terapia. No final do tratamento, o fisioterapeuta dava feedback ao enf.2 e discutiam-se
alteragdes necessarias.

Esta articulacdo permitia adequar o plano de actuacdo as necessidades do cliente e
familia, nomeadamente: administracio de terapéutica analgésica prévia ao
tratamento; mudanca de horario da terapia para envolvéncia dos familiares nos
cuidados, p.e. auxiliando no treino de marcha com andarilho, o que trazia satisfacdo a
muitos familiares; e, suspensao da terapia p.e. por sonoléncia do cliente.

O CE declara que os CP objectivam que o doente seja estimulado e capacitado a
viver a sua vida de forma util, produtiva e preenchida até a sua morte. A reabilitacdo
assume um papel de destaque na promoc¢do do bem-estar fisico, psicologico e
espiritual, tanto pela «mdo» dos terapeutas como dos enfermeiros de reabilitacao que
pdem em pratico os seus conhecimentos no servico, para que o cliente seja tdo activo
quanto possivel, maximizando a sua QV. A reabilitacio é encarada como uma
importante forma de CP activos (4), enfatizados na UCP do HL. Como demonstrativo
deste compromisso, salienta-se a colaboracao da Enf.2 Coordenadora da UCCP do HL
como autora colaboradora no livro “Reabilitacido em Cuidados Paliativos”, obra
editada este ano (50).

Participei diversas vezes em actividades de outras areas, nao sé pela promocao do
espirito de entre-ajuda na equipa, mas para ampliar conhecimentos.

Contudo, sente-se a auséncia de um profissional de servico social. Atendendo a
natureza privada do HL, a instituicdo ndo tera priorizado a existéncia de uma
assistente social na equipa da UCP. Porém, a sua presenca é indicada nas equipas de
CP. Também a Equipa de Coordenag¢do da UCCP do HL referiu o estagio passado de
uma aluna de servigo social, que teria feito sobressair a importancia de um
profissional nesta drea na equipa.

Iris Fineberg realca o papel das assistentes sociais na comunica¢do com a familia.
Considera que este grupo esta particularmente treinado para trabalhar com os
familiares, trazendo pericia no cuidado a familia nos servigos de CP. “Although all
healthcare professionals providing palliative care need to communicate well with
families, social workers are uniquely positioned to lead and advise on family
communication due to their training and experience in family systems, family and group
dynamics and person-in-environment perspectives.” (51 p. 214).

As UCP sdo o servico de CP mais sofisticado e efectivo para doentes e familiares
com elevados niveis de distress. Neste ambiente, é obrigatorio que a grande maioria
dos doentes e familias recebam avaliacdo e tratamento contemplativos das disciplinas
major e que os profissionais de cada area se encontrem pelo menos uma vez por
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semana para discussao de problemas particularmente complexos e para educacao e
apoio continuos (48).

Jinger et al. (49) realizaram um estudo qualitativo da analise de conteudo das
entrevistas semi-estruturadas realizadas aos elementos da equipa de uma UCP, com o
objectivo de identificar os factores necessarios para o sucesso na cooperacao de
equipas multiprofissionais em CP. Os factores identificados como cruciais a
cooperacdo dos profissionais da equipa foram: comunicacao, filosofia da equipa, boas
relacdes inter-pessoais/ambiente de trabalho, elevado comprometimento da equipa,
autonomia e capacidade para lidar com a morte e o morrer. O factor mais
referenciado foi a comunicacao eficaz.

Procede-se de seguida a analise da equipa da UCP do HL, a luz dos factores
identificados por Jiinger et al. (49).

A comunica¢do mostra-se relevante na medida em que permite uma troca estreita
de informacao e torna o fluxo de trabalho suave, nao s6 na sua vertente profissional
mas como também na comunicag¢do informal. De facto, as reunides diarias e semanais
dos profissionais promoviam a comunicag¢do intra-equipa e, havia espaco para troca
de ideias informais, como para o humor, considerados indispensaveis para o
funcionamento da equipa (49).

Esta pratica estava enraizada no servigo; um tempo precioso partilhado por varios
elementos da equipa, em que todos ddao o seu contributo e a articulagdo entre as
diversas areas ganha visibilidade e uso em prol do cliente e familia. Procurava-se
encontrar a melhor forma de actuacdao, em que a discussdo de casos levava a
profundas reflexdes e no final uma decisao unanime, para que todos trabalhassem
para os mesmos objectivos do cuidar.

Durante a PC tive oportunidade de estar presente em 4 reunides de equipa,
assistindo a formagdes em formato Journal Club sobre as tematicas: deméncia em CP,
feridas malignas e entrevista as familias em 15 minutos. Se numa primeira fase
assumi um papel de expectadora, tive posteriormente uma atitude mais interventiva
na discussdo em equipa, favorecida pela pratica assistencial de cuidados.

A comunicacdo com o exterior do servigo era também realizada, na procura da
articulacdo de recursos e interac¢do dos saberes.

Bruera e Yennurajalingam sublinham a importancia da colaboragdo da equipa de
CP com outros profissionais externos e cuidadores informais, para assegurar
coordenacdo, comunicacao e continuidade de CP além dos institucionais. Uma gestdo
proactiva que resulte na prevencdo de crises e transferéncias desnecessarias
constituem importantes outcomes dos CP (48). Como apontam Ceronsky e Weissman,
os doentes paliativos encontram-se dentro e fora das instituicoes especificas de CP,
pelo que urge a necessidade de promover a igualdade na qualidade dos cuidados
prestados aos doentes e familias (52).

A filosofia da equipa foi manifestada no estudo pela existéncia clara dos objectivos
do cuidar, papéis e procedimentos bem definidos e a atribui¢do de significado ao
trabalho que cada um realiza para o conceito da equipa e para o seu bom
desempenho (49). Realmente, esta consisténcia na filosofia do cuidar verificou-se na
UCP, havendo preocupa¢do em uniformizar os objectivos e plano de actuagdo no
cuidado ao cliente e familia, assim como na noc¢do de que o trabalho de cada um
importa e tem valor atribuido no cuidado aos clientes.
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0 ambiente de trabalho harmonioso e as boas relagdes inter-pessoais foram também
destacadas, especificamente a abertura, o respeito mutuo e uma atitude positiva (49).

No geral, o ambiente de trabalho no servico da UCCP do HL era concordante com o
descrito. No entanto, como expde Jlinger et al.,, as equipas sdo grupos constituidos por
individuos com diferentes caracteristicas e pontos-de-vista, pelo que é provavel
surgirem conflitos (49). A equipa da UCCP do HL ndo é utdpica. Por vezes
verificavam-se conflitos que, de acordo com a literatura, se caracterizam em conflitos
de tarefas e conflitos inter-pessoais (53).

A maioria dos conflitos a que assisti durante a PC eram de tarefa, mormente
conflitos acerca de procedimentos e avaliacdo e interpretacao dos factos; os conflitos
inter-pessoais que observei estavam relacionados com valores e estilo inter-pessoal
diferentes. A equipa tentava resolver os conflitos existentes por via da comunicacao e,
em caso da discordancia se manter, prevalecia a decisdo da Equipa de Coordenagao
e/ou da Directora clinica do servico.

De Dreu e Weingart aconselham a criagdo de um clima de cooperacdo, em
detrimento do de competi¢do e, um ambiente de trabalho que seja caracterizado pela
abertura e tolerancia a diferentes pontos-de-vista (53).

O comprometimento da equipa no estudo revelou-se no sentido de
responsabilidade, confianca e inter-ajuda (49). A este nivel, a equipa da UCCP do HL
era exemplar, manifestando os profissionais elevado sentido de responsabilidade,
cientes do impacto das suas actuagdes na QV/vivéncias do cliente e familiares. A
confianca e inter-ajuda na pratica assistencial eram também promovidas,
conseguindo-se um ambiente aberto para pedidos de auxilio, havendo sempre alguém
disposto a ajudar no necessario.

A autonomia foi valorizada no estudo, pois entende-se que o comprometimento e
dedicacdo s6 podem ser conseguidos, quando os profissionais sentem que podem
fazer o que querem e da forma que desejam. A autonomia percebida para a tomada de
decisdes e selecg¢do de recursos, mostra-se como factor promotor da motivagdo para
os profissionais se envolverem nos objectivos da equipa (49). Esta autonomia de
decisdo verificou-se na PC, particularmente nas N, em que por diversas vezes o enf.2
actuava, na realizacdo de técnicas ou administracdo de terapéuticas e so
posteriormente era comunicado ao médico responsavel. A liberdade era facilitada
entre os profissionais que trabalhavam em conjunto ha mais tempo, concedida pela
confianca construida entre os elementos.

A capacidade de lidar com a morte e o morrer evidenciou-se como essencial a
cooperacdo da equipa em CP. Os profissionais que praticam CP estdo continuamente a
ter de gerir os lutos e sentimento de impoténcia, em simultineo com o
acompanhamento de doentes moribundos e apoio aos familiares. No estudo, os
profissionais destacaram a importancia de conseguir pedir ajuda, de falar sem medo
da morte/do morrer e de saber lidar com o limite da sua intervencao (49).

“Well, 1 find it especially important, and have also had a good experience, when
someone dies. In this process of dying, when the end is coming closer. That we support
each other very well. That we take care being together with a colleague (in the patient’s
room), if possible. And than one also - at least- signals: I will stay. If you need it, I will
stay with you. And will not drop everything and knock off work at the end of shift. Well,
even just this attitude, I experienced as very comfortable.” (49 p. 350).
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A disponibilidade e compreensao para com as vivéncias e sensibilidades de cada
profissional estavam também presentes. Talvez por todos partilharem a efemeridade
da vida, o seu valor e o impacto que lidar com a morte no dia-a-dia tem no
profissional e na equipa.

As equipas de CP sdo obrigadas a procurar fortes mecanismos de apoio para se
manterem fisica e psicologicamente sas (49).

O apoio e suporte dos profissionais sdo referenciados por Capelas como outros
dos principios e valores constantes no conceito de CP. O autor salienta que este
suporte € essencial, pois o contacto frequente com o sofrimento, com a terminalidade
da vida e com a morte, constituem factores promotores de sobrecarga emocional que,
sem apoio, podem conduzir ao desenvolvimento de burnout. Na sua tese de
doutoramento, evidencia que o panorama é preocupante, pois apenas % das equipas
inquiridas referiu possuir plano formal de prevencao de burnout, sendo que a maioria
pertenciam a unidades de internamento (54).

Na PC identifiquei algumas estratégias de auto-cuidado e prevencao de burnout. O
desenvolvimento de estratégias pessoais de coping para lidar com a morte do cliente,
associadas a reflexdo sobre a morte, individual e em grupo, auxiliavam a prevenir o
stress dos profissionais (55).

Algumas estratégias de coping identificadas na PC foram: controlo emocional -
spera. Tenho de respirar fundo antes de voltar a entrar, recarregar baterias”;
gratificacdo pessoal por «fazer a diferenga»; apoio mutuo - “Ndo podemos chorar no
local de trabalho?! Oh, eu choro aqui tantas vezes e sinto-me melhor”; humor, mesmo o
«humor negro» era permitido; formac¢do continua; aprofundar as relagdes inter-
pessoais, designadamente em actividades da equipa fora do ambiente profissional;
relacOes privadas estaveis - “Quem chega a casa e ndo tem paz ndo consegue fazer isto
toda a vida”; exercicio fisico, varios elementos corriam e frequentavam o ginasio;
lazer e hobbies, promovendo actividades noutro ambito, p.e. uma enf.2 praticava canto
lirico; «perspectiva transcendente», reflectindo acerca da condigdo humana,
espiritualidade e p.e. apoiar-se na religido; expectativas realistas “Temos de aceitar
que vai haver sempre familias as quais ndo vamos conseguir chegar”; e, gosto pelo
trabalho realizado, a paixdao de alguns profissionais pelos CP era inspiradora - “No
puedo irme a casa porque mi tiempo se va. Hay gente que me necessita y no puedo irme
sintiendo que no hizo todo lo posible” (55; 56; 57).

“«

O enriquecimento pessoal, pelo contributo significativo em cuidar dos que estdo a
morrer e de poder ajudar os familiares, desenvolve um sentimento de gratificagao,
que leva a maior satisfacdo pessoal e profissional. O gosto pela area e pelo cuidar
auxiliava a lidar com situa¢cdes de sofrimento. Ter tempo para poder estar com o
cliente e familiares, combinado com o estabelecimento de uma comunicagdo eficaz é
também protector do desenvolvimento de burnout (55).

Os profissionais deverao estar capacitados para o auto-conhecimento, auto-
reflexdo e auto-gestdo do seu bem-estar fisico, psicolégico e emocional. De acordo
com Pereira e Fonseca, para os médicos e enfermeiros que exercem em UCP em
Portugal, a estratégia mais relevante na prevencdo de burnout sdo as reunides de
equipa, onde os profissionais tém espago para discutir as suas experiéncias e
sentimentos (56).
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A existéncia de um livro disponivel para registo dos clientes e familiares, com
mensagens de agradecimento e valorizacdo do trabalho dos profissionais, contribuia
também para o bem-estar e motivacdo da equipa. Nao raramente, um elemento da
Equipa de Coordenacdao da UCCP surgia no inicio do turno com mensagens de
agradecimento recebidas, por carta ou e-mail, fazendo questdo de partilhar essa
satisfacdo com toda a equipa.

Pereira, Fonseca e Carvalho, na RSL realizada, indicam que os niveis de burnout de
profissionais a trabalhar em CP ou settings relacionados (Oncologia e hospices) nao
parecem ser mais elevados do que em outros contextos de satde, verificando-se até
baixos niveis de burnout. Os profissionais referem que lidar com a morte e o morrer
pode também ser positivo devido ao enriquecimento pessoal associado a atribuicao
de sentido a vida e a morte (55; 56).

Um exemplo do trabalho em equipa na UCP do HL foi o realizado no Caso Clinico 1
- Sr. B,, descrito de seguida.

Historia clinica: Sr. B. Idoso. Admitido na UCP a 12/01/2014 por confusao.
Diagndstico de deméncia de Corpos de Lewy, doenca de Paget, sindrome de Sunset.
Antecedentes de nefrectomia, protese total do joelho a direita e traumatismo cranio-
encefalico.

Situagdo familiar: Casado, esposa idosa diagnosticada com deméncia de Alzheimer.
Recebe visitas regulares do filho e da neta e, pontualmente da esposa.

Desenvolvimento: O meu primeiro contacto com o cliente na prestacdo de cuidados
foi a 13/02/2014 (M). Maioritariamente orientado com periodos de confusao.
Sialorreia. Dificuldade em dormir na noite, necessidade de administracao de SOS de
Clonazepam. Cliente deambula com apoio unilateral, marcha parkinsénica; realiza
fisioterapia e TO no SMFR. Faz levante para cadeirdo com necessidade de aplicacao de
contencdo abdominal para prevencao de quedas. Apresenta diminuicdo de apetite as
principais refei¢des — pedida avaliagdo pela dietista. Renitente a toma da terapéutica,
havendo necessidade de a triturar. Urina no urinol, continente vesical e intestinal.
Obstipado, ultima dejeccdo (UD) a 9/02. Foi feita revisdo terapéutica com a médica,
enf.2 e farmacéutico (aumentado Clonazepam da noite e laxante). Cliente passou o
turno sonolento.

15/02/2014 (N). Agitacdo nocturna e obstipacdo mantém-se, com necessidade de
administrar SOS de Clonazepam e Bisacodil rectal. Por apresentar globo vesical foi
algaliado.

17/02/2014 (N). Mantém padrdo de sono e repouso alterado. Identificada
candidiase oral. Consulta de registos de enfermagem em Soarian - cliente mantém
bem demonstrativo sindrome de Sunset, com inicio de agitacdo apds o lanche.
Transmitida informag¢do na passagem de turno ao enf.? responsavel pelo cliente para
revisdo com a médica responsavel.

19/02/2014 (M). Anorexia. Sialorreia. Agitacdo psico-motora, com discurso pouco
perceptivel. Recebeu visita da neta, visivelmente incomodada com o estado do avo.
Posicionei o cliente no leito e lateralizei-o, com auxilio da assistente operacional. O
cliente acalmou e a familiar ficou mais tranquila.

26/02/2014 (M). Apos a realizagdo do Congresso Leaping Forward no HL, em que
pudemos ouvir a preleccao da Dr.2 AV (Neurologista, responsavel pela unidade de
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neuroestimulacdo em deméncias do HRM), sobre um caso de sucesso relacionado
com a suspensdo de toda a terapéutica do doente, a equipa decide iniciar wash out de
sedativos ao Sr. B., para perceber a influéncia da medicacdo nas alteragdes de
consciéncia - mantinha alternancia de periodos de prostragdo com agitacdo, por
vezes com coproldlia. Mantém anorexia e padrdo intestinal desregulado, baixos
débitos urindarios. Iniciou hipodermdclise. Apresentou periodo de choro no turno,
prestei apoio emocional. Prestei esclarecimentos a neta, bastante preocupada com o
agravamento do estado geral do avo. Informa que deixaram de trazer a avoé com tanta
regularidade para visitar o Sr. B. pois esta fica transtornada com o agravamento do
estado geral do marido.

6/03/2014 (M). Sonolento no inicio do turno e hipotenso (ontem na tarde fez SOS
por inquietacdo). Apés o banho, desperto e normotenso. Enf.2 contactou TO e
discutiram o caso do Sr. B., decidindo que o cliente passaria a realizar a terapia no
quarto, pois inquieta com distrac¢oes exteriores - a saida ao ginasio, com presenca de
varios doentes e profissionais ndo seria benéfica. A fisioterapeuta trabalhou com ele
ap6s o almog¢o, deambulou com apoio unilateral. Na passagem de turno os
enfermeiros ponderaram se o cliente deveria ser transferido para o HRM, para o
servico de neuroestimulacao em deméncias.

9/03/2014 (T). A enf.2 identifica sonda vesical a drenar urina amarela escura com
aparente presenca de piuria. Comunicado a médica que pediu urocultura.

11/03/2014 (T). Discutido caso do cliente em reunido de equipa multidisciplinar.
Reflectido que o servigo ndo estd preparado para esta tipologia de doentes. Destacam
a importancia da intervencao nao-farmacolégica, entendendo que o cliente ndo esta a
ser estimulado adequadamente. Discutido em reunido a importancia de desenvolver
mais trabalho com a TO (ndo estava presente na reunido). Ponderada transferéncia
para o HRM.

Nos ultimos dias o doente inquietou (fez repuxamento de sonda vesical e
arrancamento de ASC) e foi necessario administrar SOS’s. Ocorre que o doente fica
extremamente sonolento, impedindo a alimentacao e realizagdo de terapias - houve
ocasides de suspensdao por sonoléncia. Apresenta perda de capacidades motoras,
deambulando menos frequentemente e com apoio bilateral. Ao rever o plano
terapéutico instituido o farmacéutico intervém assinalando que a farmacodinamica
da Levodopa-Carbidopa (ac¢ao dopaminérgica) e da Clozapina (bloqueia receptores
de dopamina) sdo contrarias e ndo devem manter-se associadas. Durante o turno
esteve sonolento, alimentou-se em pequena quantidade e nao foi feito levante por
sonoléncia. Familiares pediram esclarecimentos; informados de que nao se sabe se o
agravamento do estado é devido a terapéutica ou se serdo oscilagoes da doenga.
Amanhad sera avaliado pela neurologista e, consoante a avaliacdo, podera ser
aconselhada transferéncia para o HRM.

14/03/2014 (T). Ontem houve reunido com o filho, indica que o HRM nao tem
comparticipacdo pelo que se decide que o internamento se mantera mais uma semana
para procurarem nova instituicdo. Sialorreia bastante diminuida. Tem feito
hipoderméclise nocturna. Na manha com 37,92C, administrado Diclofenac sédico sub-
cutaneo (SC). Encontra-se a realizar Ceftriaxona empirica. Neste turno, cliente
inquieto, verbaliza cefaleias, apresenta esgar de dor. Sugiro a enf.2 que realizemos
prova terapéutica. Médica assistente discorda inicialmente por acreditar que o doente
esta desorientado. Apds discussdo consentem na administragdo de Paracetamol 1 gr
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per os (PO), que surtiu efeito. Cliente manifesta melhoria significativa. Urinou na
fralda em pequena quantidade no inicio do turno, urina escura com vestigios
hematicos (provavelmente relacionados com anterior presenca de sonda vesical).

16/03/2014 (T). Ontem na M referiu cefaleias, foi administrado Paracetamol com
efeito. Repousou na noite anterior. Mais activo durante o dia. Encontra-se a fazer
Ceftriaxona por ASC na regido escapular, para prevenir arrancamento.
Hipodermoclise nocturna. Sialorreia nula. Apirético. Ja tem institui¢ao seleccionada.

A data anterior deixei de acompanhar o cliente. Antes do final da PC este havia
tido alta para uma instituicdo que ndo consegui identificar.

Discussdo: Apesar de nao ser um caso de pleno sucesso, esta descricdo revela o
trabalho de uma equipa de CP em tentar obter controlo sintomatico do cliente e
maximizar o seu conforto.

Ressalta a multidisciplinaridade da equipa, com a envolvéncia de profissionais de
enfermagem, médicos, assistentes operacionais, farmacéutico, dietista e, coordenagao
com o SMFR (fisioterapeuta e TO) e, Neurologia. A equipa funcionou numa
abordagem interdisciplinar, comunicando e interagindo entre si, de forma a prestar
os melhores cuidados ao cliente.

Nota-se a importancia da formacao da equipa para a melhoria de prestacdo de
cuidados, pois ap6s o wash out referido pela Dr.2 AV em Congresso a equipa decidiu
adoptar o exemplo, na tentativa do beneficio do controlo sintomatico do cliente.

Ainda, a articulagdo da equipa com a familia, mostrando os recursos disponiveis.
Realmente, tentaram transferir o cliente para o HRM, por considerarem que o caso
nao estava a ser correctamente tratado no HL, pela necessidade acrescida de
estratégias além das oferecidas na UCP. Conforme descrito no White paper on
palliative care in dementia - Recomendag¢des da EAPC - “In managing behavioural
symptoms, however, palliative care teams may need additional dementia care specialist
expertise” (58 p. 5).

De facto, a intervencao de um especialista na area das deméncias poderia ter feito
toda a diferenca na QV do doente e da familia. Foi reconhecida pela equipa a
incapacidade na assisténcia global ao Sr. B e familiares, havendo o imperativo de
articulacao com outros settings para propiciar o cuidado mais adequado. Tal expde a
importancia da equipa ser apropriada a tipologia de doentes, mas também demonstra
a humildade da equipa em reconhecer as suas limitagdes e em procurar estabelecer
parcerias para buscar o cuidado mais apropriado para o doente e familia.

Apesar de ndo se terem atingido os objectivos desejados, apés um periodo de
declinio de aproximadamente um més, conseguiram-se alguns ganhos para o cliente:
sialorreia controlada, que passou de abundante a ausente; candidiase oral resolvida;
valorizacdo da dor do doente, com intervengdes farmacolégicas e ndo farmacologicas,
que surtiam efeito; padrdo de sono e repouso ligeiramente melhorado; cliente mais
calmo no periodo diurno, tendo-se revertido o choro e coproldlia e diminuido a
agitacdo psico-motora; aumentados periodos de discurso coerente e perceptivel, com
o cliente capaz de dar respostas curtas a questdes simples; recuperagao de
deambulacdo com apoio unilateral; diagnosticada e tratada infeccdo do tracto
urinario; e, eliminacdo vesical espontanea recuperada. Sobressai também a constante
envolvéncia da familia, como objecto de atenc¢do no cuidar.
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A vista do redigido, o trabalho em equipa é fulcral para a prestagio de CP. De facto,
atingir os restantes pilares - comunicag¢do, controlo sintomatico e apoio a familia - é
unicamente possivel através do trabalho desenvolvido por uma equipa
multiprofissional com modelo de actuagdo interdisciplinar, competente para abarcar
a multidimensionalidade das necessidades do cuidar em CP.

5.2. Comunicacao

Comunicar é uma capacidade que se aprende, desenvolve e aplica, util em todos os
ambientes e essencial a qualquer equipa de satde; como tal, ndo é especifica dos CP
(4; 59).

Nao obstante, boas capacidades de comunicagdo sdo um pré-requisito
fundamental a prestacao de CP de qualidade. A comunicagao refere-se a interac¢do
entre os diversos elementos integrados no processo cuidativo: entre o doente e o
profissional de saude, entre o doente e os seus familiares, entre os familiares e os
profissionais e, entre os profissionais de satde e outros servigos envolvidos no cuidar
(22).

A insatisfacdo e queixas dos doentes e familiares mostram-se muitas vezes fruto
da comunicacao ineficaz, mais do que propriamente pela inadequada prestacao de
cuidados; por outro lado, uma comunicacao eficaz melhora a prestagdo de cuidados,
diminui a existéncia de conflitos, torna o plano de cuidados mais efectivo, eleva os
niveis de satisfacdo dos doentes e familiares, diminui os erros dos profissionais de
saude e, diminui os niveis de stress e probabilidade de desenvolvimento de burnout
(60; 4; 61; 62; 63).

Comunicar em CP vai além da transmissdo de informacio. E um processo que
envolve varios individuos, com os seguintes propoésitos: troca de informacao,
compreensao e apoio mutuo, abordagem de tematicas dificeis e por vezes causadoras
de sofrimento e, gestdo do distress emocional associado a esses assuntos. Envolve
tempo, compromisso e um desejo genuino em escutar e compreender as
preocupagdes do outro - escuta activa. Em parte, relaciona-se com dar respostas -
comunicagao assertiva; mas, numa visao mais profunda, é estar com a pessoa quando
ndo ha respostas e entender a sua dor - empatia. “It is not an «optional extra», but a
vital, inherent and necessary component of health care” (4 p. 60).

Comunicar promove o estabelecimento de uma relacdo terapéutica entre aqueles
que providenciam o cuidado e os que o recebem, ligagdo que evolui com a
familiaridade, confianca e seguranca criadas. A dignidade e integridade no cuidado ao
doente e familia sdo promovidas pela relacdo terapéutica formada entre o doente, a
familia e os profissionais de saude (62; 64).

E impossivel prestar CP de exceléncia, sem o dominio da comunicacio. Este é
transversal ao trabalho em equipa, no apoio ao doente e aos seus familiares e, no
adequado controlo sintomatico.

Buckman afirma que é invidvel proporcionar controlo sintomatico efectivo, sem
uma comunicac¢do eficaz. Os mais poderosos analgésicos sdo de pouco valor se os
profissionais de saide ndo compreendem com precisdo a dor do doente ou outra
sintomatologia. Uma avaliacdo precisa necessita de capacidades de comunicagdo
efectivas. Quase invariavelmente, a comunicacdo é foco central do tratamento;
ocasionalmente, é mesmo exclusiva. O autor salienta que o uso da comunicagao exige
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maior raciocinio e planeamento que a prescricdo de um medicamento e, infelizmente
¢ comummente administrada em «doses sub-terapéuticas» (59).

Para colmatar ou tentar diminuir o impacto dos obstaculos ao falar de assuntos
dificeis e causadores de sofrimento, como da morte e do morrer, os profissionais de
saude devem desenvolver pericia na comunicag¢do, apostando na educacdo e formacgao
(59; 4; 22).

Neste sentido, vi a PC como um grande estagio, em que absorvi e implementei
técnicas de comunicag¢do com os clientes, familiares e profissionais, que me permitiu
adquirir competéncias comunicacionais e interpessoais. Particularmente, considero
que as CFs - total de 12 presenciadas durante a PC - constituiram momentos de
aprendizagem impar a este nivel.

Irei de seguida demonstrar a aquisicio de competéncias na comunica¢do, nas
diferentes relacdes estabelecidas na PC na UCCP do HL, com base na analise e reflexdo
de dois casos clinicos experienciados.

Caso clinico 2 - Sr.2 A,, 53 anos.

Historia clinica: Adenomarcinoma (ADC) do pancreas diagnosticado em Dezembro
de 2013, estadio IV, metastases cerebrais; fadiga, anorexia, xerostomia, caquexia,
ascite volumosa; sonolenta por periodos; suspeita de sub-oclusao.

Situagdo familiar: Cliente é professora. Tem 2 filhos de matrimonios diferentes,
marido invisual e ex-marido, ambos presentes.

Desenvolvimento: Primeiro contacto com a doente a 4/02/2014 (M, 2.2 dia de PC).
Anteriormente foram feitas CFs com a filha, marido e ex-marido. Motivo das CFs:
transmissdo de informacdo sobre situacdo clinica, ajuste de expectativas, risco de
morte préxima, discussdo da mudanca de cuidados da vertente curativa para a
paliativa, encaminhamento para apoio psicologico. Filha com dificuldade em integrar
o processo de doenca da mae; cliente apresenta perfil controlador - matriarca -
discutem que ndo lidara bem com a alteragcdo de papéis e perda de capacidades
funcionais; aspectos financeiros sao indicados como preocupacdo da familia,
averiguam a possibilidade de alta.

A familia foi informada de que caso mantivessem vontade na transferéncia da
cliente para outra instituicdo, teria de ser efectuada com prontiddo pois a cliente
agravaria rapidamente. A familia, ap6s visita ao banco, decidiu manter a cliente na
UCP, contudo, apresentavam semblante carregado, o que deixava claro a dificuldade
em suportar os encargos.

9/02/2014 (M). Cliente ndo repousou durante a noite, manifestando desconforto.
Tem perfusao continua de Morfina e Levomepromazina para controlo de dor. Fez
SOS’s de Morfina, Midazolam e Haloperidol. Esposo pernoitou, ndo conseguindo
também descansar. Tocou a campainha varias vezes na N, inquieto ao minimo
gemido.

0 marido comunica a equipa durante a manha que a Sr.2 A. tem vontade em doar o
corpo a ciéncia. Informado de que, com a progressio da doen¢a e perca de
capacidades cognitivas e mentais, esse procedimento ndo sera passivel de cumprir
pois tal teria de ter sido tratado aquando plena consciéncia da cliente.

A cliente recebeu visita do pai, que ndo tinha conhecimento da gravidade da
situacao. Estiveram reunidos com a cliente o pai, os filhos e o marido. Prestado apoio
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a familia. Cliente com mau estado geral. Os enfermeiros referiram: “Esta a espera do
pai.” Cliente iniciou gemido reflectindo-se em mal-estar nos familiares. Pedido para
sairem brevemente, de forma a nao expor a cliente a tantas pessoas.

Enf2 contactou médica assistente, que realizou suspensdo de terapéutica
desajustada, nomeadamente Insulina e Heparina SC. Enf.2 optou por ndo renovar ASC
e ndo colocar penso na regido sagrada (apresentava rubor nao branqueavel), por se
prever morte da cliente para breve. Realizada higiene parcial no leito e troca de roupa
da cama minima (resguardo e lencol superior). Posicionamos diversas vezes até
encontrarmos a posicao de conforto da cliente. Apds ser posicionada a cliente ficou
calma. Pedimos aos familiares para entrarem, visivelmente mais tranquilos pela
serenidade da Sr. A.

A cliente faleceu no dia seguinte.

Discussdo: O caso da Sr. A foi dos primeiros em que tive oportunidade de
participar, expectando-se mais a observacdo participante do que uma atitude
interventiva, atendendo a fase inicial da PC. Todavia, parece-me importante reflectir
acerca dele pelas tematicas que propde: importancia das discussdes de fim-de-vida,
estrutura familiar e influéncia na comunicac¢ao e, o impacto do processo de doencga e
morte na familia.

Nos ultimos dias de vida da cliente é transmitida a equipa pelo marido a vontade
desta em doar o corpo a ciéncia - dado o estado de prostracio da doente a
comunicacao verbal ja ndo era eficaz.

O quadro juridico nacional referente a esta tematica esta legislado no Decreto-Lei
n.2 274 /99 (65). A dissecgdo de cadaveres, bem como a extrac¢do de pecas, tecidos ou
6rgdos, para fins de ensino e de investigacdo cientifica é licita: quando a pessoa
falecida tenha expressamente declarado em vida a vontade de que o seu cadaver seja
utilizado para estes fins; desde que a pessoa nao tenha manifestado em vida, junto do
Ministério da Saude, a sua oposi¢do e, a entrega do corpo ndo seja, por qualquer
forma, reclamada no prazo de 24 horas.

0 marido, no sentimento de impoténcia que assola os familiares nesta fase do
processo, viu aqui uma forma de cumprir com os desejos da sua esposa. Constituindo
uma situacao que podera gerar duvidas sobre a possibilidade de concretizagdo ou nao
da doacdo, a equipa podera contactar um jurista para obter clarificacao.

Em Portugal, as Directivas Antecipadas de Vontade (DAV) (66) - nas quais se
inclui autorizar ou recusar a participacdo em programas de investigacado cientifica ou
ensaios clinicos - foram legisladas em Julho de 2012, sendo portanto relativamente
recentes e, consequentemente, justificativo do desconhecimento ainda alargado dos
cidadaos. Todo este quadro induz que estas recentes questdes bioéticas exigem ainda
educacdo dos cidadaos.

Relativamente as DAV, a partir de 1 de Julho de 2014 passou a ser gratuita a
realizacdo do Testamento Vital, passivel de ser entregue nos agrupamentos de
centros de saide ou unidade local de satde da area de residéncia, para registo na
plataforma RENTEV - Registo Nacional do Testamento Vital. Desta forma, encontra-se
assim mais acessivel aos cidaddos e permite uma disponibilizacdo atempada da
informacdo constante no testamento para consulta pelos médicos (67; 68).
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Carlos Céu e Silva diz “Doar é acreditar num futuro que ndo nos pertence” (69).
Efectivamente, estudos (70; 71) referem que a participacdo em investigacdo é
encarada como positiva pelos doentes, numa perspectiva de que o seu contributo
podera ajudar outros.

O ocorrido leva a reflectir sobre a importancia em discutir com os doentes
assuntos inerentes ao fim-de-vida, atempadamente, para que, chegada a altura a sua
vontade seja cumprida. Destaca-se a importancia em determinar as necessidades de
informacdo dos doentes enquanto se encontrem capazes de dar consentimento
informado e tomar decisdoes conscientemente. Esta gestdo pode incluir opgoes de
tratamento e de participacdo em investigacdo, ndo sendo porém possivel se ndo
detiverem a informagdo necessaria. A comunicacdo honesta é vital para a dignificagdo
do doente, em capacitd-lo no poder de decisdo (72). Mundialmente, os profissionais
subestimam consideravelmente as necessidades de informacdo dos seus doentes,
como também as suas preferéncias acerca das tomadas de decisdo (73; 74; 75).

Song (76) realizou uma RSL sobre os efeitos e outcomes das discussodes de fim-de-
vida com os doentes, em que doentes e profissionais de sadde acreditam que discutir
o fim-de-vida é importante e deve ser realizado enquanto o doente tem capacidade de
participar activamente no processo de decisdo. Porém, os estudos revelam que estas
discussdes ndo sdo comuns. A comunicagdo sobre cuidados de fim-de-vida é muitas
vezes motivo de fuga dos profissionais, que se sentem constrangidos face a esta
necessidade.

O autor conclui, através dos estudos examinados, que existem varias limitacdes
nas discussdes sobre DAV, designadamente o défice de conhecimento e crencas
erréneas dos profissionais, que servem de barreira ao inicio das discussoes de fim-de-
vida. Apresenta ainda que estas discussdes sao grande motivo de satisfacao do doente
para com o profissional, constituindo o mais forte preditor de satisfacao (76).

Fallowfield (72) aprofunda os motivos que dificultam a comunicagdo dos
profissionais, nomeadamente na abordagem de assuntos dificeis: falta de
competéncias devido a lacunas na formacao; medo de provocar distress emocional;
ndo saberem lidar com uma explosdao emocional; receio de nao conseguir conter as
suas emoc¢oes; medo de serem culpados de fracassar; identificacio em demasia com
certos doentes; e, terem de se confrontar com os proprios receios da morte.

Conhece-se o diagnodstico recente da cliente, que agrava a situacao pelo facto de
ser uma mulher jovem com diagnoéstico de doenca grave e incuravel. Assim sendo, o
tempo de adaptacdo da doente, da familia e da equipa a doenca foi extremamente
curto e invalidado de continuar pela morte precoce da cliente.

A celeridade de todo o caso trouxe dificuldade em explorar as vontades da doente,
a acrescentar, a presenca de metastases cerebrais que claramente dificultou
aprofundar a comunica¢do com a cliente. O CE alerta que as alteragdes cognitivas
podem dificultar especialmente a comunicagdo em CP (4).

Num outro prisma, surge a comunicac¢ao intra-familiar. A taxa elevada de divorcios
na Unido Europeia gera grande variedade nas estruturas familiares, incluindo
multiplos casamentos, familias mono-parentais, etc. (77). A estrutura e
funcionamento familiares sdo indicativos da necessidade de suporte a prestar pela
equipa, no processo de doenca e no luto (78).
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Gueguen et al. (79) identificam a existéncia de trés tipos de familia. A familia
resiliente caracteriza-se pela capacidade de adaptacdo face a adversidade,
fortificando-se em beneficio dos seus membros. As caracteristicas principais sdo:
coesdo, companheirismo, formagdo, suporte econdmico, sociaveis e protectores dos
membros vulneraveis. Quando o membro de uma familia resiliente fica doente, a
familia reagrupa-se de forma a assegurar o cuidado e protec¢do do doente.

A familia disfuncional caracteriza-se pela fraca coesao, fraca comunicagao e fraca
capacidade de resolucao de conflitos; incorre no risco acrescido de desenvolvimento
de lutos patoldgicos. Entre o estado da familia resiliente e a disfuncional encontra-se
o tipo intermédio, caracterizado por uma coesao restrita, comunicacdo média e altos
niveis de fragilidade psico-social entre os seus membros (79). Considero a familia da
Sr.2 A. do tipo intermédio.

Apesar de ndo ser uma familia com estrutura e caracteristicas comuns, ndo
emergiram conflitos ou problemas de ordem relacional familiar. Destaca-se contudo,
a preocupacdo no reajuste de papéis, em que ha uma inversdo, ja que a Sr.2 A, de
perfil controlador e figura matriarcal da familia, assume-se agora débil, delegando
involuntariamente as suas anteriores responsabilidades nos membros acostumados a
serem cuidados.

Esta dificuldade em desempenhar diferentes papéis destaca-se pelo pai da doente
ndo estar ainda consciente da real gravidade da doenca da filha. A este nivel, os
profissionais de saude sdao importantes facilitadores da comunicacdo entre os
familiares. Neste caso, a psicéloga conversou com o pai da Sr.2 A. antes do seu
encontro, procedendo a comunicacao de mas noticias, de forma a prepara-lo e reduzir
o choque no confronto com a alteracdo da imagem da filha e da sua debilidade.

Os profissionais tém o dever de moderar a informagao partilhada e promover a
honestidade entre o doente e a familia, dando espago a partilha de sentimentos e
emocoes. Uma simples reunido familiar pode auxiliar a grandes mudancas e ajudar a
familia a percorrer melhor este caminho (4). Nesta circunstancia foi clara a
necessidade da familia em que a equipa de sadde ajudasse a partilhar a informacgao e
a transmitir as mas noticias ao pai da Sr.2 A.; até porque, acima de tudo, a cliente
precisava da presenca do pai para percepcionar a resolucao da situacao.

Termino a andlise deste caso, alertando para o impacto que o processo de doenca
e morte tem na familia. Grande et al. destacam as exigéncias fisicas, psicolégicas,
sociais e financeiras, em cuidar de doentes paliativos, particularmente rigorosas no
domicilio (80).

Daqui, sdo evidentes os problemas financeiros que assolam a familia. Ndao imagino
a angustia do marido, em ter de ponderar as suas capacidades financeiras para
permitir cuidados a esposa e, posteriormente, ao suporte dos encargos com a sua
morte. A pressao psicoldgica é esmagadora.

Mais uma vez nao posso deixar de apontar a falta de uma assistente social numa
equipa de CP. Acredito que a sua presenca poderia ter auxiliado na procura de
recursos de forma a assistir economicamente a familia, quicd em acelerar uma
possivel transferéncia para outro ambiente de satide menos dispendioso.

Saliento também a atitude da equipa, nomeadamente da enf.2 e da médica, na
suspensdao e ndo aplicacdo de medidas, que além de prevenirem a futilidade
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terapéutica (9), revelaram sensibilidade para com as dificuldades econémicas da
familia e evitaram o aumento de despesas inuteis.

Apresenta-se em seguida o Caso clinico 3 - Sr.2 O. Atendendo a extensao do caso, a
discussdo far-se-a simultaneamente ao desenvolvimento, tecendo-se consideragoes
adicionais no final da exposigao.

Histéria clinica: Diagndstico de ADC do ovario com metastases pulmonares e
hepaticas. Artrite Reumatdide. Motivo de internamento - medo da morte. Teve
internamento recente na UCC, valéncia de Oncologia (ndo segui a cliente nesta fase,
contudo pude presenciar numa N forte agitacdo psicolégica com dificuldade da
equipa da UCC em controlar a situagao).

Situagdo familiar: Viuva. Verbaliza existéncia de um namorado, que nunca veio
visita-la. 2 filhos.

Desenvolvimento/Discussdo: Primeiro contacto com a cliente a 4/03/2014 (M).
Perfil ansioso. Consciente, orientada e colaborante. Apresentou anteriormente picos
febris que cessaram (tem Paracetamol instituido). Apresentei-me e identifiquei-me
como aluna de Mestrado em CP. Explico o que vou fazer, sempre buscando o seu
consentimento. Troquei ASC por ser data de renovac¢do. Avaliei SV e administrei
terapéutica previamente preparada. Averiguo queixas.

Manifesta ansiedade. Apresenta alguns acessos de tosse, encontra-se medicada,
refere que a frequéncia da tosse diminuiu. Refere que a dor diminuiu ao longo do
internamento mas que ndo passou. Queixa-se que a equipa anda a “brincar com os
intestinos” dela, “em casa funcionavam bem e agora preocupam-me muito” - a cliente
tem laxante em calendario e evacua diariamente. Parece ndo estar a direccionar a
ansiedade para o que a preocupa verdadeiramente.

Paro junto a ela e inicio um didlogo mais pausado. Peco-lhe para se sentar.

Cliente comunicativa. Refere que apresentava ataques de panico no domicilio,
relacionados com ocorréncia de pesadelos nocturnos, situagdo que principiou apds
falecimento de 2 amigos, o que a deixou “abalada”. Pergunto-lhe o que aconteceu.
Explica que estavam ja doentes ha muito tempo. Declara ter receio da alta - a doente
esta a projectar a doenca prolongada/morte dos amigos para a sua propria realidade
fragil. Analisando, poderia ter respondido. “Lamento saber dos seus amigos. Vejo que
ficou muito transtornada com essa situacdo. Quer-me falar mais sobre isso?”

Pelo discurso da cliente é clara a dificuldade na adaptacdao a doenca grave e o
medo da morte estd muito presente. “Eu nao tenho medo de morrer, tenho é medo de
sofrer. Se eu vir que sofro muito, viajo para a Bélgica ou para os Estados Unidos da
América (EUA) onde ha eutanasia!”

Primeiramente optei pela escuta activa, para perceber os seus medos e receios.
Explorei o medo da morte. Empatizei com o receio do sofrimento; valido os seus
medos e digo-lhe que tem uma equipa especializada e preparada para cuidar dela;
tudo faremos para a manter confortavel no que ela precisar.

Percebo que é uma pessoa muito activa e de grande dinamica social. Pergunto-lhe
acerca da profissao que exercia. “Fazia electroforese. Comecei com um gabinete,
comigo a fazer as técnicas e agora tenho clinicas e pessoas a trabalharem para mim.”
Questiono mais acerca disso, fala com grande orgulho. Valorizo a sua energia e o que
construiu sozinha. Pergunta-me novamente o meu nome e escreve numa agenda.
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“Sabe, eu aponto aqui o nome dos profissionais e ha frente meto alguma caracteristica
para conseguir associar. Assim da préxima vez ja sei. Ora vou por enf.2 do carrapito e
muito simpatica”, sorri, mas logo diz “Andava melhor e agora apareceu-me mais isto
(suposta metastase) no pulmao”. Nao desenvolvo, sinto que ndo estou
suficientemente informada para explorar, mas deixo patente a presenca da equipa
que tudo fara para lhe dar conforto. Reflectindo, poderia ter dito: “Estamos a
averiguar melhor essa situacdo Sr.2 O. no entanto, asseguro-a de que tem uma
excelente equipa a sua disposicao, sempre pronta a atender as suas necessidades.
Queremos que se sinta confortavel e a vontade para expor qualquer ddvida ou
problema”.

Refere ter um namorado chamado V., é “uma amizade colorida”. Brinco com o
assunto com agrado da Sr.2 O. No final do didlogo a cliente encontrava-se mais calma.
Deambulou sob supervisao. Auxiliada pela assistente operacional nos cuidados de
higiene no WC.

Deste primeiro contacto com a Sr.2 O. objectivei iniciar a criacao de uma relagao
terapéutica com a cliente. Além de fazer parte da boa pratica assistencial, esta era
uma cliente que me suscitava muito interesse pelo motivo de internamento, pelo que
pedi a Enf.2 Coordenadora da UCCP para fazer o seu acompanhamento.

Do didlogo com a doente, ressaltam duas deixas da Sr.2 0. as quais deveria ter
dado mais atencdo, nas referéncias ao medo da alta e ao agravamento da doenga. O
indicado seria validar o apoio da equipa e responder de forma a propiciar o
desenvolvimento dos seus receios.

Ao pensar nas causas destas lacunas julgo que esta patente a necessidade de
desenvolver maior treino aquando confrontada com este tipo de didlogo. Era a
primeira vez que assumia esta posicdo e senti-me insegura, com receio de dizer algo
desadequado a situacdo. Dai sobrevém também o requisito de conhecer bem a
historia da doente, que pressenti como falha.

Porque era um primeiro contacto pensei nao ter uma relacao estabelecida com a
cliente que me permitisse aprofundar estas questdes. Contudo, se a doente sentiu
confianca na relagdo e manifestava vontade em explorar estes medos deveria ter
atendido as suas necessidades.

Ainda assim, utilizei algumas estratégias facilitadoras da comunicacdo: mostrei
disponibilidade, evidenciei a presenca da equipa, executei escuta activa, utilizei
perguntas de resposta aberta, demonstrei empatia para com o medo de sofrer,
valorizei o percurso biografico e caracteristicas pessoais e proporcionei humor
quando me pareceu apropriado.

6/03/2014 (M). Logo no inicio do turno, foi revista a situacao da cliente com a
médica assistente: segundo informagdo da Sr. O. o oncologista passou a informa-la de
que iniciava quimioterapia (QT) amanhad. Nenhum elemento da equipa da UCP
recebeu esta informacao ou teve algum contacto com o oncologista. Desconhece-se o
objectivo da QT. Discurso da cliente demonstrativo de foco na cura. Médica assistente
indica necessidade de avaliar e ajustar expectativas da cliente, p.e. através da técnica
dos dedos cruzados - “Oxala (...), mas (...)".

Antes de visitarmos a doente, foi comunicado a equipa que a cliente tinha sessdo
de QT hoje. Fui falar com a doente; o objectivo era comunicar-lhe que iniciaria hoje o
ciclo de QT.
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Sentei-me junto dela e perguntei-lhe se tinha estado la o médico - a Sr.2 O.
confirmou-me os dados anteriores. Questionei se ela sabia qual o objectivo da QT. “E
para tentar acabar com este malandro.” Disse-lhe que de facto nao podia adiantar-lhe
mais, que o oncologista ndo nos tinha dado mais dados. Contudo, haviam ligado do
servico de QT a informar de que iniciaria ja hoje o ciclo as 12:45. Emocionou-se,
chorou durante curto periodo de tempo (fiquei em siléncio junto a Sr.2 O. e coloquei a
minha mao em cima da dela).

Retoma o discurso, “Eu estou a chorar mas é da surpresa. Hoje ou amanha nao faz
diferenca, estou é cansada da «luta». Vou outra vez «agarrar o touro pelos cornos».”
Respondo “N6s vamos estar aqui a apoia-la no que precisar”. Cliente: “Quem me dera
poder pdr a mao dentro do peito e arrancar o pulmdo para fora, tira-lo ca de dentro!
Mas se o outro estiver igual...”. Apercebo-me de que a cliente estd consciente da
progressao da doenga.

Prossegue, fala do plano da QT, em como passara toda a Primavera em tratamento.
Digo-lhe: “Agora ja sabe, o seu corpo ird um pouco abaixo, mas depois vai
recuperando progressivamente e vai conseguir aproveitar melhor o Verdo.” Combinei
a preparacao para a QT com a cliente e ha hora marcada ela saiu acompanhada pelo
maqueiro em cadeira-de-rodas, aparentemente bem-disposta.

Este foi o segundo contacto com a cliente, do qual destaco a transmissao de mas
noticias. Buckman define mas noticias como qualquer informacao que afecte
seriamente e de forma adversa a maneira como o individuo vé o seu futuro. Contudo,
ser uma ma noticia estd dependente de quem a recebe, ja que nao se pode estimar o
impacto da noticia até determinar as expectativas e compreensdo do destinatario
(81). Considero o inicio da QT uma ma noticia, que tera sido entregue primeiramente
pelo oncologista. Porém, pareceu-me que estaria a dar continuidade ao processo.
Quando iniciei o assunto a cliente pareceu ter sofrido um embate, facto certamente
agravado pela antecipacdo da QT face ao planeado, mas particularmente pela
consciéncia do agravamento da doenga.

Baile et al. sugerem um protocolo de 6 passos, denominado SPIKES (81). Cada
passo esta associado a competéncias especificas. Os autores chamam a atencdo de que
nem todos os episddios de transmissdo de mas noticias requerem todos os passos,
mas quando se verifica a sua necessidade deverao seguir a sequéncia proposta.

Passo 1: S - Setting up the the Interview. Os autores destacam a importancia de um
ensaio mental da entrevista, para melhorar o desempenho na sua prossecucao, ja que
é expectavel que o doente responda com reacgdes emotivas e/ou faga perguntas
dificeis de responder. Revelam também a importancia em preparar o ambiente da
entrevista. De acordo com as recomendacdes, conversei com a cliente no quarto dela
(individual), promotor da privacidade necessaria. Tinha lencos acessiveis caso fossem
necessarios.

As guidelines sugerem a presenca de elementos significativos para o cliente. Dada
a QT estar marcada para dentro de umas horas ndo foi possivel estar ninguém
presente, contudo, atendendo a que o inicio do tratamento ja tinha sido previamente
informado pelo oncologista, ndo vimos necessidade em contactar nenhum familiar.
Contudo, caso haja essa necessidade, o doente devera sempre ser consultado
previamente sobre se quer alguém presente e quem gostaria que estivesse.
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Sentar-se faz parte do procedimento, o qual cumpri. A cliente estava sentada no
sofa junto a janela, com as cortinas abertas e eu aproximei-me e sentei-me no sofa ao
lado do dela. Tal actuagdo demonstra disponibilidade para com a cliente. Além disso,
deve estabelecer-se conexdao com o doente: mantive contacto visual com a Sr.2 O. e
aquando expressdo de emogdes coloquei a minha mao sobre a dela para fortalecer a
ligacao.

Por ultimo nesta fase incluem gestao de restricdes de tempo e interrupgdes. Nao
utilizei esta indica¢do, que sugere p.e. informar o doente do tempo que tenho
disponivel ou de interrupg¢des que se prevejam, ja que a Enf.2 LM estava também na
prestacdo de cuidados e portanto os cuidados dos restantes clientes estavam
salvaguardados. Porém, ciente desta técnica, utilizei-a em varias outras situagdes. O
telemovel estava obviamente no siléncio, para evitar intermissoes.

Passo 2: P - Assessing the patient’s Perception. Os passos 2 e 3 deverao basear-se
no pressuposto “Antes de dizer, questione.” Ou seja, averiguar o que o doente sabe
antes de discutir as novas informacgdes. Isto é possivel formulando questdes de
resposta aberta. Tal vai permitir corrigir mal-entendidos e ajustar as mas noticias a
compreensao do doente. Possibilita também conhecer se o doente esta em negacao ou
com expectativas desajustadas ao tratamento. Utilizei esta estratégia, questionando a
doente de forma a confirmar os dados que havia recebido e perguntei-lhe se sabia
qual o objectivo da QT. A resposta da cliente sugere a QT como tratamento curativo.

Passo 3: I - Obtaining the patient’s Invitation. Esta etapa consiste em obter o
consentimento do doente para a transmissdo de informacdao. A necessidade de
informacao varia de doente para doente, denotando-se diferencas culturalmente (82;
63; 83; 84; 85). A probabilidade do doente repudiar a informa¢do aumenta com a
severidade da doenga e é tido como um mecanismo de coping psicoldgico. Nao utilizei
este ponto na comunicacdo com a doente, até porque se tratava da antecipacao de
algo ja participado.

Passo 4: K - Giving Knowledge and information to the patient. Os autores
aconselham a dar um «tiro de aviso» para facilitar a transmissdo da ma noticia, p.e.
“Infelizmente tenho mas noticias para si.” Sugerem ajustar a linguagem utilizada a
compreensao do doente, tentar ndo utilizar linguagem técnica e evitar a franqueza
excessiva, p.e. “A ndo ser que seja tratado de imediato vai morrer.” A informacdo deve
ainda ser transmitida em porg¢des e verificar periodicamente o entendimento do
doente. Por ultimo nesta etapa, se o progndstico for reservado, evitar o uso de frases
como “Nao ha nada mais que possamos fazer por si”, jd que é inconsistente com a
filosofia dos CP, em que ha objectivos terapéuticos importantes a defender.

Da analise do conteuido do dialogo, entendo que poderia ter feito a transmissao
mais fraccionada da informacgdo, p.e. “Sei que o oncologista passou a falar consigo e
combinaram iniciar a QT amanha. Contudo, recebemos uma chamada do servico a
informar de que tém hoje uma vaga (pausa, aguardar feedback). Gostariamos de saber
a sua opinido acerca desta possibilidade.” Esta forma permitia, além de pausar a
transmissdo de informacdo, ceder poder de decisio a doente e adquirir a sua
permissao, que vai de encontro ao incentivado no Passo 3.

Passo 5: E - Adressing the patient’s Emotions with empathic responses. Responder
as emocoes do doente é um dos desafios mais dificeis de colmatar. As reac¢des podem
ser: descrenca, choro, negacao ou raiva. No caso da Sr.2 O, ela ficou surpreendida e
chorou. Nesta situagdo, o profissional deve oferecer apoio e mostrar solidariedade,
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com uma resposta empatica. Esta resposta compde-se por quatro pontos: observar se
ha expressao de emocdo por parte do doente (lagrimas, facies triste, siléncio, choque);
identificar a emocao expressa pelo doente (caso esteja em siléncio devem usar-se
questdes abertas para validar os seus pensamentos/sentimentos); identificar a razao
da emocdo; e, apos deixar o doente expressar a sua emocao, dar-lhe a perceber que o
profissional fez a conexdo da emoc¢do ao motivo da emocgao, através de uma frase que
determine essa compreensao.

A Sr.2 0. tem um periodo de choro, no qual opto pelo siléncio. Citando Saunders,
“El fundamento mds importante (...) es la esperanza de que mientras velamos, seamos
capaces de aprender no solo cémo librar a los pacientes del dolor y la angustia, sino
cémo entenderles y nunca abandonarlos, y también cdmo estar en silencio, cémo
escucharles y cémo sencillamente estar ahi.” (86 p. 30).

Deve permitir-se que o doente recupere a compostura. Nesta fase o toque é
também incentivado, eu toquei-lhe na mao, af ela retoma o discurso e refere o motivo
real do choro - a consciéncia do agravamento da doenga e o cansago dos tratamentos.
Neste ponto, deveria ter validado o seu sofrimento e feito uma declaracdo como
aconselham as guidelines, p.e. “Sei que nao era isto que desejava. Quem me dera que
as noticias fossem melhores”.

Passo 6: S - Strategy and Summary. Os doentes que tém um plano claro para o
futuro sentem menos ansiedade e incerteza. Envolver o doente no plano de cuidados
mostra que os seus desejos sdo importantes. Este ponto revela as estratégias para
discussao do prognostico e opgdes do tratamento.

Envolvi a Sr.2 0. na tomada de decisdo acerca da organizacdo dos cuidados para a
ida ao tratamento, combinando com a cliente o almogo, o que desejava comer, a que
horas, o que queria levar com ela e como desejava ir (a deambular, de cadeia-de-
rodas, etc.). Como o plano de actuacdo nao passava por mim, havendo ainda questoes
carecidas de esclarecimento entre a equipa da UCP e o oncologista e, consciente das
minhas limitag¢des, ndo aprofundei preferéncias (que poderiam dirigir-se ao ajuste de
expectativas, nomeadamente mudang¢a dos cuidados da vertente curativa para a
paliativa).

Quando no final a cliente lamenta passar a Primavera em tratamentos
(avistavamos da janela um belo dia de sol), tento oferecer esperanca realista a cliente,
inspirando-a a possibilidade de usufruir do Verao.

Cavaco et al. (87) realizaram uma RSL de 1999-2009, analisando 23 artigos, com o
objectivo de compreender o papel da esperanga na saude dos individuos. A revisao
conclui que a esperanca tem um efeito benéfico para a saide das pessoas, sendo um
dos aspectos centrais no cuidado de enfermagem, ao contribuir para a capacitacdo do
doente em lidar com situa¢des de crise, para a manuten¢do da QV, para a
determinacdo de objectivos realistas e para a promoc¢dao da satude. A esperanca
possibilita-se ainda como saida do ciclo de sofrimento e vivenciada como conforto. Os
autores alertam para a importancia dos enfermeiros reconhecerem a sua relevancia,
ja que se encontram em posicdo de a influenciar positiva ou negativamente.

Querido e Dixe, no estudo de 132 doentes internados em UCP’s, revelam bons
niveis de esperan¢a nas pessoas com doenga croénica, incuravel e progressiva,
verificando uma correlacdo positiva estatisticamente significativa entre a esperanca e
a QV, indicando que quanto maior a QV maior a esperanga e vice-versa. “Para a
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amostra em estudo a esperanca e a QV estdo inter-relacionadas, sugerindo que
intervencdes para promover a esperanc¢a tém resultados na melhoria da QV, e
intervencoes para melhorar cada uma das dimensdes da QV - fisica, psicologica,
existencial ou de apoio, tém repercussdes no aumento da esperanca dos doentes em
fim-de-vida.” O estudo sugere ainda que a correlacao esperanca-QV é beneficiada pelo
apoio de equipas de CP e da familia (88).

Na prossecucdo da investigacdo da esperanca em CP, Ana Querido recentemente
apresentou a sua tese de doutoramento intitulada “A promoc¢ao da esperanca em fim
de vida : avaliacdao da efectividade de um programa de intervencao em pessoas com
doenga croénica avancgada e progressiva”, sagrando-se como figura de referéncia nesta
linha de investigacdo. Desenvolveu um programa de promoc¢do de esperanga, com
resultados efectivos e favoraveis a promoc¢ao da esperanca, com efeitos positivos no
conforto e na QV (89).

Numa realidade mais circunscrita e especifica do caso em analise, Pinto, Caldeira e
Martins (90) analisaram o indice de esperanca de uma amostra de 92 doentes
oncolégicos submetidos a QT. Concluem que com o avangar do tempo a esperanga dos
doentes em QT diminui, o que sustenta a necessidade da sua promoc¢ao continua;
destacam ainda que a informag¢do adequada as necessidades da pessoa e objectivos
realistas actuam como promotores e ajudam o doente a restaurar o sentido da vida.

“Viver na esperanca é um projecto valido mesmo na finitude da vida. Ao
profissional de saide em geral e ao enfermeiro em particular, pede-se que saiba ler
nas entrelinhas e que ajude a pessoa a restaurar a esperanga, a encontrar sentido
para a vida e a acreditar que o tempo que vive ndo tem de ser uma espera angustiante
pela morte.” (90 p. 25).

Olsman et al. (91) realizaram uma sintese interpretativa da literatura, num total
de 31 artigos publicados entre 1980 e 2011, diferenciando trés perspectivas sobre a
esperanca de doentes em CP: perspectiva realista — a esperanga enquanto expectativa
deve ser honesta, e os profissionais de saude focam-se em ajustar a esperanga a
verdade; perspectiva funcional - a esperanga como mecanismo de coping deve ajudar
os doentes, e os profissionais focam-se em fomenta-la; e, perspectiva narrativa - a
esperanca como atribuicdo de sentido deve ser valorizada nos doentes, e os
profissionais focam-se em interpreta-la. Os autores defendem que a conjugacdo das 3
perspectivas de esperanca podem melhorar a comunicacdo com os doentes em CP e
consequentemente melhorar a qualidade dos cuidados.

Reinke et al. (92) realizaram um estudo em que entrevistaram 22 enfermeiras que
cuidavam de doentes com doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) severa e
cancro do pulmao em estadio avangado, entre Janeiro de 2003 e Dezembro de 2006.
Os resultados evidenciam a pratica dos enfermeiros em promover a esperanc¢a dos
doentes, através: da compreensao do que a esperanca significa para cada individuo,
do cuidado dirigido as necessidades promotoras da QV e da construcao de relagao de
confian¢a com o cliente e familiares. Os enfermeiros identificaram estas actividades
como auténomas de enfermagem.

Como actividade de pratica inter-dependente, as enfermeiras enfatizaram a
necessidade de articulagdo com o médico, na comunicacao ou apoio da transmissao
do prognostico aos doentes. Os achados ressaltam a evidente necessidade da
comunicacgao eficaz interdisciplinar na prestacdo de CP e, mais uma vez diagnosticam
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lacunas nas competéncias de comunicacdao dos profissionais de saude, com
indubitavel necessidade de formag¢do complementar (92; 93).

Consistentemente com a evidéncia apresentada, também eu senti dificuldade na
comunicacao com a Sr2 0. pelo facto de nao deter conhecimento sobre a
profundidade da informacdo transmitida pelo oncologista. Uma articulacdo mais
eficiente entre os diferentes membros da equipa nuclear e alargada teria catapultado
maior confianca e seguranca na minha comunicacdo com a cliente. Encontro como
falha a minha referéncia no discurso sobre a dificuldade de articulacdao do servigo
com o oncologista, pois tal podera minorar os niveis de confianga da cliente com a
equipa e ser gerador de incerteza.

Apesar de ter desenvolvido competéncias na transmissdo de mas noticias,
acrescidas pela reflexdo e imersdao no tema em relatério, considero também que
existe necessidade de aprofundar o meu treino.

10/03/2014 (M). Revisdao com a médica: iniciou desmame de Dexametasona,
passa terapéutica SC a PO, ponderada alta. Fui avalia-la, perguntei como se sentia,
“Ontem tinha sido atropelada por um autocarro, hoje ja foi sé por um jipe.” Préximo
ciclo de QT agendado para 25/03. Expliquei preenchimento da escala Edmonton
Symptom Assessment System Revised (ESAS-r) (94).

Enf.2 abordou a hipdtese de alta, explorados medos. A cliente refere que tem medo
de ir para casa - “Tenho medo que voltem os pesadelos.” No domicilio ndo tem apoio
24 horas, tem um empregado no periodo diurno. Tranquilizada que, caso tenha alta,
irA manter-se em contacto com o servico. Informada de que a UCCP tem apoio
telefénico continuo e mesmo durante a noite se houver intercorréncias podera ligar,
havendo também medicagdo que podera fazer em casa para a ansiedade.

Explorada vida da cliente, valorizados feitos biograficos - doente apresenta
grande necessidade de reconhecimento. Enf.2: “O que a preocupa?”. Cliente diz que
tem muitos negdcios pendentes, “Os meus filhos ndo vao pegar em nada daquilo.
Injectei muito dinheiro e tenho coisas por acabar. Iniciei restauro de uma casa na
minha aldeia e ha tanto para fazer. Eu ja fiz muito por aquela terra, sabe. Restaurei a
igreja.” Enf.2 afirma que ela ndo pode assegurar que os filhos nao dardo continuidade
ao legado dela, aconselhando-a a focar-se mais no muito que fez e menos no que tem
para fazer.

“Acredita em Deus? (a doente acena que sim) Entdo acredite que também tem de
deixar alguns assuntos na mao dele”. Sr.2 O.: “Eu pe¢o muito a Deus, mas ele ndo me
faz as vontades com a rapidez que eu quero (sorri)”. Enf.2: “Sr.2 0., vejo que é uma
mulher muito forte. Mas tem de aceitar quando se sente mais em baixo, aceitar que
faz parte, massacrar-se por isso s6 vai fazé-la sentir-se pior. Encare isso como um
recarregar de baterias para o dia seguinte. Aceite os dias em que ndo esta tdo bem,
para no dia seguinte se sentir com mais forga”.

Valorizados ganhos do internamento, assinalado como aspecto positivo a
terapéutica ter passado toda a PO. Sugerida possivel ida a casa no fim-de-semana,
“Vai passear, ver a sua casa, os seus caes, depois volta, vé como corre. Para o choque
da alta ndo ser tdo grande.” Doente agradada, refere que foi o que correu mal da
ultima vez, que o médico disse que ela nao podia ter medo de ir para casa.
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Hoje no turno cuidou de si, pintou-se, arranjou o cabelo. Bem-disposta. Recebeu
visita da filha. Filha com perfil conflituoso, atitudes inconvenientes para com a
equipa.

Recolhido ESAS, cliente assinala dor superior a 7 (aproximando-se mais de “pior
dor possivel”). Contudo ndo verbalizou a dor, nem apresenta comunicagdo nao-verbal
compativel com dor fisica. Discuto com a Enf.2 que a dor da Sr. O. parece relacionar-se
com componente espiritual /existencial.

11/03/2014 (T). Visita da filha. Cliente comunica-lhe que ira passar o fim-de-
semana a casa. Filha procura a equipa e pede confirmacgao da informacao. Explicado
que a Sr.2 0. esta a recuperar bem da QT, encontrando-se estavel e que a medicagado
foi toda passada a PO para a doente poder ir a casa. Dado o receio da alta e perfil
ansioso, a equipa aconselha a curtos periodos de auséncia da instituicdo, para
transferéncia progressiva e melhor adaptacao.

Pergunto a Sr.2 0. que veiculo é hoje e ela responde-me “Hoje sou uma bicicleta
(sorri).”

15/03/2014 (M). Cliente vai ausentar-se da instituicdo. Preparada terapéutica
com SOS para dor e ansiedade. Feito ensino a cliente e a acompanhante. Saiu por volta
das 15 horas e regressaria no final do turno da tarde.

16/03/2014 (T). A cliente refere que a saida correu bem, foi a casa e a 6pera.
Informa de que amanha saira para ir ao El Corte Inglés com as amigas.

17/03/2014 (M). Sai por volta das 16 horas. Cliente com acessos de tosse
produtiva, mais frequentes, expectoracdo muco-purulenta, rinorreia. Apirética.
Indicado a doente que talvez ndo seja boa ideia sair, contudo a cliente mantém
vontade. Comunicado a médica que indica que devera levar SOS de anti-pirético. Feito
ensino a cliente.

24/03/2014 (M). Estive sem acompanhar a cliente durante uma semana.
Diagnostico de pneumonia com agravamento acentuado do estado geral. Quadro de
ansiedade e dispneia exacerbados, que agravam na presenca da filha.

Inquieta na N, com necessidade de administracdo de Haloperidol e Morfina -
refere dor relacionada com a artrite reumatdide; alimentou-se de 2 iogurtes.

De cada vez que é deixada sozinha no quarto fica mais inquieta, tocando
repetidamente a campainha “Nao me deixe sozinha”, repete frequentemente. Eu: “Sr.2
0. ndo esta sozinha, estamos sempre aqui consigo e ndo nos esquecemos de si. Mas
tenho outras pessoas a necessitar também do meu cuidado, passarei com frequéncia
para ver como esta”. Cliente assente que sim mas mantém inquietagdo.

Apresenta soroterapia por catéter totalmente implantado (CTI) a 40 ml/hr.
Encontra-se a fazer antibioterapia com Levofloxacina desde 19/03, deveria terminar
hoje mas médica opta por manter até 4/04/2014. Algaliada em turno anterior, boas
diureses. Tem perfusao continua por ASC com Levomepromazina, Midazolam e
Morfina.

A Enf.2 encontrou um saco cheio de medicag¢do (varios anti-psicoticos) no armario
da cliente - desconhecia-se que faria no domicilio aquela diversidade de terapéutica.

Realizados ECD’s (andlises ao sangue e RX-térax). Combinado com a equipa
reavalia¢do da situacdo no periodo da tarde com a médica responsavel.
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25/03/2014 (M). Na revisdo da tarde de ontem foi aumentada Levomepromazina
da perfusdo continua, que iniciou na transicdo T/N. Durante a N muito inquieta, com
necessidade de administracao de SOS’s de Midazolam e Morfina (mantido constante
contacto telefénico entre a enf.2 e médica). Realizado SOS de Bisacodil rectal por
suspeita de desconforto intestinal, evacuou.

Hoje cliente mantém inquietacdo. Obnibulada. Periodos de discurso confuso.
Mantém queixas de dispneia e dor no ombro esquerdo. Farfalheira residual.
Oxigenoterapia por Oculos nasais a 21/min. CTI com soroterapia em perfusdo. ASC no
membro superior direito (MSD). Alimentada em pequena quantidade, recusa
alimentar. Bons débitos urindrios.

Diagnosticado ADC do pulmao, além do ADC do ovario. Pneumonia mantém-se.

Ontem na T houve desentendimento entre o oncologista e a equipa da UCP, com
acusacoes da parte do oncologista relativas a pratica da equipa, presenciadas pela
filha da cliente. Filha comunicou posteriormente a equipa que nao queria que o
médico fosse mais envolvido no cuidado a mae.

Procedeu-se a CF com a médica e a filha da Sr.2 0. as 13 horas. Filha transmite que
o pai faleceu pelos 30 anos, vitima de uma embolia pulmonar. A constante repeticao
da cliente “Ndo consigo respirar!”, ndo sendo dificuldade respiratéria, podera estar
associada a experiéncia com o marido, agravada pela ansiedade elevada. A filha
informa que o irmao - filho mais novo - ndo vira ver a mae (motivo desconhecido).
Médica informa de que a desorientacdo e o delirio da mae sdo sinais de mau
progndstico (suspeita de carcinomatose meningea).

26/03/2014 (M). O filho mais novo veio ontem ver a mae; informacao do filho
aponta que ndo contactava com a mae ha 20 anos. Cliente ndo repousou durante a
noite, com gemido constante, administrados varios SOS’s de Midazolam e Haldol SC e
endovenoso (EV) (Enf.2 manteve comunicagdo com a médica por telefone) e
Alprazolam das 7 horas. Confusa. Mantém soroterapia, perfusdo continua e oxigénio
(02) a 21/min, com saturagdo de oxigénio no sangue (Sp0O2) de 89%. Ligeira
taquicardia. Normotensa. Apirética.

Revisdao da cliente com a médica assistente. Discute-se necessidade de ECD a
cabeca, dificuldade de controlo sintomatico (inquieta¢do, ansiedade e dispneia) e
possivel relacdo com o facto da cliente ter antecedentes de consumo de anti-
psicoticos no domicilio desconhecidos. Filha presente ao longo do dia, acompanhando
a mae. Prestado apoio emocional a filha.

Nao acompanhei mais a cliente, constituindo-se este como o meu dltimo turno na
UCCP do HL.

Consideragdes: Atendendo a area-chave em estudo, seleccionei este caso que julgo
ser representativo da importancia da comunicacao entre os diferentes elementos
envolvidos no cuidar.

Lembro que a cliente havia tido recente internamento na UCC, com episédios
demonstrativos de dificuldade de adaptacdo a doenca e medo da alta. A cliente é
admitida na UCP com o motivo “medo da morte”, sem qualquer sintoma fisico
descompensado a entrada. Tal revela a importancia da assisténcia holistica ao doente
cronico com doenga grave, com prepara¢do dos profissionais para satisfazerem
necessidades muito além das fisicas.
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Os CP envolvem a identificacdo, avaliacao e tratamento do sofrimento fisico, psico-
social e espiritual (2). No caso da Sr.2 0. as componentes psicologica, social e
espiritual constituem o cerne do sofrimento da doente.

Evans et al. (82) publicaram em Marg¢o de 2014 um estudo retrospectivo em que
analisaram a prevaléncia dos tdpicos discutidos em fim-de-vida entre os doentes e
médicos de clinica geral na Italia, Espanha, Bélgica e Holanda. Foram considerados os
dados colhidos nos 3 ultimos meses de vida dos doentes. Analisaram no total 4396
doentes falecidos. No geral, houve maior diversidade de tépicos discutidos na
Holanda, seguida da Bélgica, Espanha e Itdlia. Os tépicos mais frequentemente
discutidos nos 4 paises eram queixas fisicas e diagnéstico primario, enquanto
problemas espirituais, existenciais e sociais eram os discutidos com menor
frequéncia. O estudo evidencia a necessidade de formar os profissionais para a
identificacdo e discussao de problemas espirituais e sociais.

Estudos reflectem a caréncia dos profissionais em dirigirem a sua actuacdo a
satisfacdo das necessidades espirituais e psico-sociais de doentes paliativos e seus
familiares. Os profissionais de saude indicam que evitam estes temas pela falta de
treino apropriado, falta de tempo e dificuldade em identificar quais os doentes que
desejam discutir problemas espirituais (82; 95; 96).

Neste caso, julgo que a formacgdo da equipa era a requerida e a necessidade de
discussdao de problemas psico-sociais e espirituais da doente sobressaia também
claramente. Contudo, a situagdo nao foi suficientemente explorada, confirmando-se
pela quantidade de dados novos que surgiram ja com o quadro clinico da cliente
agravado, designadamente a vivéncia da morte do marido e o problema relacional
com o filho mais novo - nesta fase, a possibilidade de trabalhar estes problemas com
a cliente havia desvanecido.

O momento crucial para aprofundar os problemas da cliente, como o medo de
morrer, as relacdes familiares e o receio da solidao, tiveram o seu climax potencial no
dia 10/03 - data em que se considerava alta para o domicilio, tematica sensivel para a
cliente. Neste turno tinhamos (eu e a Enf.2 LM) 5 doentes paliativos, 4 dos quais
complexos, 2 dos quais agonicos e com familiares presentes. Recordo-me de irmos a
caminhar a passo acelerado pelo corredor e a Enf.2 LM ter dito “Va, vamos, se ndo é
agora ja nao é!”, pois tinhamos consciéncia da relevancia da tematica e importancia
de conversar com a doente. Assim, julgo que o factor que se interp0s na assisténcia as
necessidades da cliente foi a falta de tempo dos profissionais.

Como se percebe da conversa da Enf2 com a Sr.2 0. ressaltam técnicas de
comunicacao, especificamente: ajuste de expectativas, exploracao de medos e receios,
valorizagdo pessoal e busca no sentido da vida.

A Enf2 LM procura prestar um cuidado espiritual, focado na procura de
significado, questdes existenciais e religiosas. Este tipo de questdes surge
frequentemente em doentes e familiares com doenca avancada e progressiva. Nao é
circunscrito a doentes religiosos, dirigindo-se a todos (4).

Na prestacao de CP de qualidade é indispensavel considerar a influéncia da cultura
e da religido na percepcao dos cuidados pelo doente e pela familia, ndo podendo
descurar a compreensao das suas bases culturais e das suas preferéncias individuais.
A evidéncia sugere que a fé e crengas em Deus poderdo constituir mecanismos de
coping do doente, auxiliando na adaptagao ao processo de doenca (85).
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Deste episddio, emergiu a questdo da continuidade do seu legado e preocupacao
dos filhos em nao valorizarem a sua histéria de vida. Quando a doente manifesta que
os filhos ndo darao continuidade aos seus empreendimentos, ao invés de contestar a
cliente, deveria ter-se feito uma pergunta de resposta aberta, como p.e. “Vejo que esta
muito preocupada com o seu legado, com tudo o que construiu arduamente na sua
vida. Mas acima de tudo, parece-me angustiada pelos seus filhos. Quer falar-me mais
sobre isso?” Assim, possibilitava aprofundar as relacdes familiares e, talvez
diagnosticar o problema relacional com o filho mais novo.

Alerto também para a terminologia utilizada pela cliente durante o meu
acompanhamento, quando se refere ao ADC e ha possivel presenca de metastases:
“apareceu-me isto”, “este malandro”, “(...) arrancar o pulmao para fora (...) se o outro
estiver igual...”. O profissional deve compreender a linguagem, os eufemismos e as
metaforas utilizadas pelo doente. Buckman alerta para a importancia de clarificar a
informacdo e ser-se honesto caso nao haja entendimento (59). A literatura
desaconselha a utilizacdo de eufemismos pelos profissionais de saude, devendo

utilizar uma comunicacao clara e evitar linguagem dubia (64; 97).

Realcga-se a construcdo de uma relacao de ajuda entre a equipa e a filha da cliente,
que inicialmente tinha uma postura desagradavel para com os profissionais, mas
progressivamente adquiriu confianca na equipa da UCP. Esta ligacdo foi facilitada pela
realizacdo da CF a 25/03 com a médica responsavel, que permitiu a filha «sentir-se na
mesma pagina» que a equipa. Fineberg, Kawashima e Asch ao estudar a comunicagdo
com familiares de doentes paliativos, notaram que os participantes atribuiam valor
especifico a presenca em CFs, que lhes permitia sentirem-se «na mesma pagina» (98).

Contraproducente, indica-se a comunica¢do entre a UCP e o servico de Oncologia,
que nao resultou eficaz. Denota-se um desfasamento nos objectivos estipulados para
o plano de cuidados da cliente, que ndo parecia ser unanime e consensual entre os
profissionais envolvidos. A realizacdo de uma reunido de equipa interdisciplinar, com
presenca do oncologista, para definicdo dos objectivos terapéuticos e actuacao teria
sido benéfico na assisténcia a cliente e a filha.

Felizmente, a equipa da UCP conseguiu fortalecer a relacdo com a filha, contudo, a
maneira como decorreram os acontecimentos nao foi de todo a mais desejavel,
gerando conflito, ansiedade nos intervenientes e confusao sobre o plano assistencial.

Como consideracdo final, e seguindo o raciocinio de Buckman (59), nenhum
medicamento se pode administrar para controlar o medo da morte. A estratégia de
resolucdo deste problema passava indubitavelmente pelo uso eficaz da comunicagao,
que, conforme se constata pela analise do Caso clinico 3, ndo é banal e ndo é despido
de técnica e evidéncia.

Sistematizando, adquiri competéncias comunicacionais e interpessoais adequadas
em CP. Desenvolvi aptiddes de escuta essenciais a comunica¢ao, como a utilizacao de
questdes abertas e facilitagdo (efectuar pausas e respeitar siléncios, frases
promotoras da exploracdo das tematicas) (59). Fortaleci a compreensao de emocgdes
dos doentes, com promoc¢ao de respostas empaticas. Reflecti acerca do impacto da
doenga a nivel psicolégico, emocional e financeiro, para os doentes e familiares.
Discuti o plano de cuidados com os doentes e familiares, envolvendo-os nas tomadas
de decisdo. Desenvolvi relacdes terapéuticas com os doentes e familiares. Efectuei
transmissdo de mas noticias. Interpretei diferentes tipos de comunicac¢do, conforme
se deduz do Caso clinico 1 (consultar p.32 do relatério), ao valorizar a dor do cliente
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pela sua comunicagao nao-verbal e avaliacao posterior, assimilando o verbal e o nado-
verbal.

5.3. Controlo de sintomas

No ambito dos CP é essencial preservar e promover a dignidade dos doentes e
familiares, atendendo as alteragdes fisicas e psico-sociais envolvidas no processo de
doenga (99).

Sob este pressuposto Oechsle et al. (100) desenvolveram um estudo publicado no
presente ano que objectivou avaliar o impacto dos sintomas, distress e condigao geral
na auto-percepc¢ao de dignidade de doentes oncolédgicos terminais. O estudo analisou
61 doentes internados numa UCP, concluindo que a auto-percep¢do de dignidade dos
doentes é significativamente influenciada pelos sintomas psicolégicos e fisicos. Os
parametros com maior impacto foram: o distress psicoldégico, a condicdo geral, o
status funcional e as co-morbilidades associadas. Os autores consideram que para a
prestacdo de CP de exceléncia, torna-se indispensavel o conhecimento destas
interacgoes.

Rhodes e Watson definiram sintomas como um fenémeno subjectivo considerado
pelos individuos como uma mudanca que se afasta das fungdes normais, sensagoes ou
cognicoes experienciadas pelo doente. Os sintomas sdo assinalados apenas pela
pessoa que os vivencia, o que lhes atribui uma natureza multidimensional,
influenciavel pela emoc¢ao. O sintoma diferencia-se do sinal, na medida em que o sinal
pode ser objectivado pelo observador (101).

A maioria dos doentes paliativos internados a receber CP especializados sofrem de
numerosos e complexos sintomas derivados da doen¢a avangada. Radbruch et al.
afirmam que o alivio sintomatico consiste num alvo-chave dos CP (102). Estudos
comprovam a atencdo especializada e eficacia dos CP no controlo sintomatico dos
doentes (47; 46; 103; 104; 105).

The Palliative Care Handbook (106) e a Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos
(107) (SECPAL) indicam como principios gerais a cumprir para obter um adequado
controlo sintomdtico em CP:

eAvaliacdo rigorosa e meticulosa. Antes de tratar identificar a causa do sintoma,
intensidade, impacto fisico e emocional e factores que despoletam ou agravam o
sintoma;

eAvaliar e actuar face a sintomas fisicos e nao-fisicos;

eControlar sintomas dificeis pode exigir abordagens diferentes. A estratégia
terapéutica a aplicar devera incluir medidas farmacolégicas e ndo-farmacolégicas,
numa abordagem multidisciplinar;

eDevem estabelecer-se prazos para atingir os objectivos e adoptar uma atitude
preventiva, contemplando a possibilidade de surgirem novos sintomas ou situagoes;

eMonitorizar os sintomas mediante o uso de instrumentos de medida
estandardizados e esquemas de registo adequados. A correcta monitorizagdo ajuda a
clarificacdo de objectivos, a sistematizar o seguimento e a assegurar a continuidade
do plano. Melhora o trabalho em equipa ja que permite a comparacdo de resultados;

eProcurar providenciar a melhor QV possivel;
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ePonderar os riscos/beneficios da terapia quando surgem efeitos-secundarios;

eAtencdo aos detalhes para optimizar o controlo sintomatico e minimizar os
efeitos secundarios das medidas terapéuticas;

eExplicar tanto quanto possivel as questdes e problemas ao doente e familiares. As
causas dos sintomas e as medidas terapéuticas devem ser esclarecidas, numa
linguagem acessivel ao doente e familia.

Foram adquiridas competéncias no controlo sintomatico do doente paliativo,
gragas a participacao em estratégias de intervencao ao longo da PC, nomeadamente:
avaliacdo e identificacdo de sintomas, planeamento e implementacdo de medidas
farmacolégicas e nao farmacolégicas, monitorizacdo das medidas terapéuticas e
reavaliacdo dos sintomas.

Farei a exposicao do Caso clinico 4 - Sr. ]., elucidativo do processo de controlo
sintomatico efectuado na UCP do HL, reflectindo acerca da pratica assistencial da
equipa, apoiada na evidéncia cientifica. Complementarei, na medida do adequado,
com outras experiéncias tedrico-praticas, corroborando a aquisicdo de competéncias
nesta area-chave dos CP.

Caso clinico 4 - Sr.]., 61 anos.

Histéria clinica: Entrada no AMP por dispneia severa e dor. Feito RX que revelou
agravamento da doenga. Admitido na UCP a 9/03/2014 (M). Diagnéstico ha 3 anos de
ADC colo-rectal. Metastases pulmonares e hepaticas. Interrogam-se metastases
localizadas a nivel colo-rectal. Em 2012 teve internamento por hemorragia digestiva
alta (HDA). Colocado em isolamento preventivo por internamento recente em
hospital publico (motivo desconhecido).

Situagdo familiar: Cliente é ex-director de uma empresa de telecomunicagdes.
Companheira presente (Sr.2 V.), estdo juntos ha varios anos. Tem 2 filhos do primeiro
casamento. O filho mais velho ndo se relaciona com o pai ha 10 anos. Mae do cliente
(82 anos) presente.

Desenvolvimento: A entrada (13:30) administrada terapéutica para controlo de
dispneia (Furosemida, Salbutamol e Morfina). As 15:30 administrados mais 2,5 mg de
Morfina; as 17:00 fara 3,75 mg. Terapéutica administrada por ASC, colocado a entrada
no membro superior esquerdo. Tem CTI a direita, heparinizado a 14/02/2014 (data
da ultima sessdo de QT realizada). Prescrita Dexametasona SC.

Na M a enf.2 responsavel pelo cliente fez CF de acolhimento com a familia do Sr. J.
Cliente consciente do diagnostico, mas aparentemente sem consciéncia real da
gravidade do prognoéstico e proximidade da morte. Companheira refere que ele quer
mostrar que ndo estd tdo mal e faz projectos a longo prazo. Familia nega conhecer
motivo do distanciamento entre o filho mais velho e o cliente. Mae do Sr. J. com
conhecimento total da situagdo. A Sr.2 V. comunicou a mde do cliente que ele esta
“perto do fim”. Mae e filho emocionam-se quando estao juntos.

Entregue ESAS-r ao cliente e escala de Zarit para preenchimento pela
companheira/cuidadora informal. Plano de actuagdo sustentado no controlo
sintomatico do cliente.

Pele e escleréticas ictéricas. A mobilidade, aumenta a dispneia. Colocado colchdao
anti-escaras, para prevencdo de UP (magreza acentuada do cliente). Abdémen
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volumoso por possivel ascite. Algaliado a entrada por retencdo urinaria, drenando
1000 ml de urina coltrica.

Escolhida dieta paliativa livre. Apresenta anorexia marcada e xerostomia. Sem
disfagia. Nao gosta de alimentos com lactose, foi comunicado a copa. Refere padrao
intestinal anteriormente regular, com dejec¢des didrias, mas encontra-se obstipado
desde que iniciou selo de Fentanil, com fezes duras e dificuldade na eliminagdo. UD a
9/03, de caracteristicas duras. Foi retirado selo de Fentanil 50pg/hr as 13:30 (efeito
analgésico terminara a 1:30, monitorizar a dor).

Cliente refere dificuldade em dormir a noite, ficando prescritas 10 gotas de
Clonazepam para as 22 horas. Em caso de HDA ou perdas hematicas, administrar
vitamina K. Instituir protocolo de hemorragia macica, caso ocorra, com administracao
de Midazolam.

Corpo edemaciado, excepto nos bragos. Regido sacrococcigea com dor ao
posicionamento, agravada pela pressdo e ao toque. Pele seca e queratosa (sagrada e
calcaneos). Alternada aplicacdo de Biafine® e 6leo hidratante. Queixoso do meato
urindrio - relacionado com traumatismo na algaliacdo - apresenta pequena fissura e
rubor, aplicado Halibut Derma Spray®.

Primeiro contacto com o cliente e familia no dia da admissdo, na T. No inicio do
turno, encontramos a mae do cliente no corredor, a tentar acalmar-se, com choro
facil. Demonstra dificuldade em estar com o filho e fica muito ansiosa.

Cliente consciente, orientado e colaborante. Apresenta sinais de dificuldade
respiratoria (tiragem inter-costal e supra-clavicular). Repetiu Morfina SC prescrita
para as 17:00. Normotenso, ligeira taquicardia (99bpm). Dispneia diminuiu ao longo
do turno, no final da T eupneico e sem sinais de dificuldade respiratoria.

Nao tolera posicdo em decubito dorsal por muito tempo, por dor na regiao
sacrococcigea.

Ingeriu a totalidade da dieta pedida para o jantar (sopa e puré de fruta). Pedido
cha de camomila com gotas de limdo para aliviar xerostomia e aplicado colutério
(solucdo de Nistatina, Bicarbonato de Sédio e Lidocaina para bochecho da mucosa
oral).

Companheira colaborante e assertiva. A Enf.2 Coordenadora da UCCP fez CF com a
companheira e com o cliente (ndo é comum, contudo a Enf2 Coordenadora ja
conhecia o cliente, ndo estive presente, ndo foi previamente agendada).

Aferidas expectativas do cliente relacionadas com controlo de dispneia e dor.
Cliente refere “Ndo sei se a doenca evoluiu. A QT se calhar ja fez mais estragos do que
trouxe beneficios”. Aferidas expectativas da doenca, “Nao sei em que estado esta a
doenca, porque ainda nao fiz a PET (Positron emission tomography)”. Aparentemente
tem esperanca na cura. Apresenta cansaco facil, pediu a companheira para prosseguir
a conversa mas ela recusou-se - “J. a Enf.2 quer que sejas tu a falar e nao eu”.

Cliente refere dificuldade em dormir, vai frequentemente ao WC durante a noite e
cansa-se muito. Quando a Enf.2 questiona sobre o filho, o Sr. ]. refere que gostaria
muito de o ver. Averigua-se a forma de estabelecer contacto. A filha do cliente
mantém relagdo com o irmao. Amanha vira visitar o cliente e pedir-se-a a filha para
falar com o irmao. Cliente manifesta vontade em voltar a casa.
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Posteriormente, Enf.2 Coordenadora pede ao Sr. ]. se pode falar a s6s com a Sr.2 V.
e o cliente consente. Reinem-se na sala lidica. Companheira tem conhecimento da
doenca e do prognostico, “Sei que sao os ultimos dias da vida dele”. Tem tudo tratado
com a agéncia funeraria. Sr.2 V. refere que era importante que o filho do Sr. J. viesse
vé-lo, “(...) ele ndo vai tranquilizar até que veja o filho.” Entende-se que o filho nao
estara ciente da gravidade da doenga do pai. Informada do risco de agitagdo terminal
por haver objectivos de vida por concretizar. Companheira informa que ndo ira
pernoitar pois ndo vinha preparada para que o Sr. |. ficasse internado. Pede, caso ele
agrave ou faleca, para ser avisada a qualquer hora.

Mae do cliente esta também consciente da situacdo e fica muito ansiosa. “Cuide
bem do meu filho”, pediu a Enf.2 Coordenadora. A Enf.2 responde que ndo podia
prometer curar a doenga, mas iam tentar controla-la.

10/03/2014 (M, segunda-feira). Dormiu bem na N, tranquilo. Colhidas zaragatoas.

Cansaco facil a pequenos esforgos. Reconhece ganhos do internamento, refere que
reduzimos a dispneia em 60%. Tendencionalmente hipotenso. Acordou-se com o
cliente realizar cuidados de higiene no leito. Administrada terapéutica com melhoria
significativa ao nivel da dispneia e cansaco. Observa-se sonoléncia do cliente.
Comunicado a médica responsavel que espagou administragdo de Morfina, passa a ser
administrada de 6/6 horas ao invés de 4/4 horas. Pautado laxante por obstipacao e
risco de desenvolver encefalopatia. Mantém dor na regiao sacrococcigea e calcaneos,
ao toque. Edemas significativamente reduzidos. Sonda vesical a drenar coluria.

Episédio de dispneia as 12:00, que reverteu com posicionamento. Apresenta
esporadicos episodios de disfagia. Cliente com perfil estdico. Bem-disposto e
sorridente. Agradece frequentemente os cuidados prestados.

Recebeu visita da filha com agrado. Feita CF com a filha, na sala ladica, com
autorizacao do cliente. Filha com choro contido, muito tensa. Consciente da doenga.
Comunicado agravamento e mau progndstico, filha toma consciéncia da gravidade da
situagdo e da proximidade da morte (emociona-se).

A enf.2 questiona qual o motivo de afastamento do irmao-pai, a filha diz que nao
tem conhecimento. Dito que o pai manifestou muita vontade em ver o filho, pergunta-
se se ela podera falar com o irmdo e pedir que visite o Sr. . A filha manifesta-se muito
surpreendida por o pai nos ter falado desse assunto, que é muito delicado para ele.
Conta que ontem falou com o irmao e ele deveria ter ido com ela visita-lo hoje, “mas
desistiu.” Vird quinta ou sexta-feira. Enf.2: “Oxala nao seja tarde.” Pedido para, caso o
irmdo venha, que este se dirija primeiramente a equipa, antes de entrar em contacto
com o pai, pois este estd numa condicdo fragil e deveremos prepara-lo e vigiar a sua
reac¢do ao reencontro.

Explicado que “(...) ha acumulagdo de substancias téxicas no organismo e o pai
podera ficar confuso, dizer disparates ou até entrar em pré-coma.” Filha questiona se
0 pai tem nog¢do do prognoéstico, que no seu entender lhe parece que ndo. Enf.2 diz que
“Ele sabe, ndo manifesta é saber”. Enf.2 alerta para a necessidade de gerir a esperanca,
que o pai fala muito nos resultados da PET. Ao finalizar a CF, a filha saiu prontamente
da sala, tentando nao expressar emog¢oes na presenca dos profissionais.

Companheira mantém-se muito assertiva e colaborante na prestacdo de cuidados
ao Sr. J.
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11/03/2014 (T). Na M fez levante para cadeirdo, aproximadamente 45 min., ndo
tolerou mais por cansaco e dor na regido sacrococcigea. Iniciou Tizanidina, refere
melhorias.

Filha veio visita-lo. Enf.2 da M fez ponto de situacdo (PS) com a filha do cliente. A
Sr.2 é casada, vive em Abrantes, tem 2 filhos (um de 1,5 anos e o outro com 5 anos).
Verbaliza preocupacdo pelos filhos, que sdo muito ligados ao avo. O avo paterno
faleceu ha aproximadamente 1 ano. Diz que ndo quer trazé-los para ver o Sr. J., pelo
transtorno que lhes possa causar e pelo cansaco da viagem. A enf.2 deu-lhe indicag¢des
sobre o como e o que lhes poderia dizer.

Quanto ao irmao, refere que o mesmo disse que se viesse ver o pai, seria s6 porque
estd a morrer e lhe estd a pedir, “(...) talvez, se calhar, quinta-feira a tarde vira. Mas
ndo tem vontade. Se vier é porque ele esta a morrer”. Enf.2 esclarece que o Sr. J. ndo
pediu declaradamente para ver o filho. Foi-lhe questionado se ele gostaria que isso
acontecesse e ele disse que sim. Alertada para a possibilidade de agitacao terminal,
por problemas nao resolvidos. Filha preocupada sobre, se o pai a questionar sobre a
vinda do irmao, o que ela dira. Removido «peso» da filha; se o irmao nao vier a culpa
nao sera dela.

Filha mostra-se angustiada com receio que o pai morra e ela ndo esteja presente.
Pede para contactarmos caso ele agrave ou faleca, excepto entre as 22:00- 8:00,
porque esta com os filhos neste periodo - “Sei que ele esta nos ultimos dias, mas nao
posso estar a noite”.

Discutido caso clinico do Sr. ]J. na reunido de equipa (inicio as 14:30). ECD’s
revelam metastizacdo 6ssea. A enf.2 que acompanhou o cliente na M entende que a
companheira se sobrepde ao cliente e dificulta a comunicagdo com o préprio. A
equipa concorda que a Sr.2 V. tem elevada necessidade de ajudar e de se sentir util,
sendo no entanto correcta. Efectuada reavaliagdo do plano de actuagdo: anorexia
bastante melhorada, dispneia e dor diminuidas, xerostomia mantém-se marcada.
Aconselhou-se na M a companheira a comprar spray lubrificante da mucosa oral.
Apresenta ascite. Discutido problema do relacionamento pai-filho e probabilidade de
agitacdo terminal, que aumenta com questdes mal resolvidas (unresolved
issues/unfinished business).

Durante a T, o cliente esteve calmo, consciente, orientado e colaborante. Esposa
ndo se sobrepde, mas parece mais ansiosa. Mostra-se impaciente em participar nos
cuidados. Ira pernoitar, a pedido do cliente, que se sente mais confortavel na presenga
dela. Sr. ]. sempre muito atencioso, valorizando ganhos do internamento e tratamento
recebido. Valoriza o trabalho em equipa e diz que “Aqui sdo mais organizados”,
relativamente a outras instituicdes hospitalares. Companheira: “Sabe, ele ja passou
por muitos (hospitais).”

Alimentou-se bem. Refere xerostomia acentuada. Edemas reduzidos relativamente
a data de admissdao, mas mais acentuados que antes do levante. Evacuou em
abundante quantidade no WC, dejec¢cdes moldadas acoélicas. Sonda vesical drenou
1700 ml no turno, coluria.

14/03/2014 (T). Tomei conhecimento que o filho do Sr. ]. veio vé-lo ontem
(quinta-feira) cerca das 8:00. Descrevo de seguida o encontro, que foi presenciado
pela Enf.2 LM.
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A Enf.2 LM disse ao Sr. ]. que tinha la fora os filhos dele. “Deve estar enganada Sr.2
Enf.2. Deve ser a minha filha”. “Ndo nao Sr. J., sdo os seus filhos”. Cliente: “Eu nao
acredito!”

Reencontro conciliador para o pai mas nao para o filho. Filho disse que veio
apenas porque ele pediu. Disse-lhe que estava bem, é vereador na cdmara «X» e esta a
ajudar as pessoas. Filho com tensdo controlada. Sr. J. chorou muito, com cansaco facil
e respiracdo irregular. Disse “Admiro muito o que fizeste até aqui sem mim. Talvez eu
tenha sido uma referéncia para ti, porque estas a brilhar no trabalho, como eu”. Filho
diz a Enf.2 LM que ela ndo precisa sair, “Eu ndo tenho nada a esconder”. Cliente: “Eu
queria que tu fosses o meu espelho. Eu queria fazer com o meu filho o que eu tinha
feito (com o meu pai)..” A Enf.2 ausentou-se quando achou o Sr. ]. suficientemente
estavel para ficarem pai e filho a s6s, de forma a respeitar e promover a privacidade
que o momento exigia.

Na N foi necessario administrar SOS’s de Clonazepam e Haloperidol para que o
cliente conseguisse repousar - sofrimento existencial. Na M, cliente mais cansado.
Verbaliza desconforto inespecifico. Feita revisao terapéutica com a médica assistente
- iniciada perfusdao continua de Haloperidol e Morfina, para controlo de agitagdo
terminal.

Mantém via oral disponivel. Desmistificada hidratacao/nutricdo a companheira
numa atitude preventiva.

Cliente refere dor na regido lombar e sacrococcigea, no quadrante inferior direito
(hepatomegalia) e dor inespecifica. Abdémen doloroso a palpacao, sob tensao.

Companheira refere que o cliente se quer levantar, “Se calhar se ele se levantasse
para a cadeira ficava melhor”. Explicado a Sr.2 V. que o cliente nao tolerara levante.

Na T: ndo via o Sr. ]. ha 2 dias e é notdria a degradacao fisica e cognitiva; cliente
caquéctico, rosto desfigurado. Tive dificuldade em reconhecé-lo. Cansago facil a
pequenos esfor¢os. Pouco comunicativo. Companheira inquieta, comportamento
desadequado, com risos e comentarios inapropriados.

Enf.2 para o cliente: “Gostou de ver o seu filho?”. O doente diz “Sim, muito.” Enf.2:
“Disse-lhe tudo o que queria dizer?”. O doente responde que ndo, mas nao elabora.
“Eu tenho a certeza de que, apesar de nao ter dito as palavras, ele sabe o que lhe
queria dizer (pausa). O que acha? Concorda comigo?”. O Sr. J. acena que sim. Sr.2 V.
estd presente, mantém postura desadequada. Cliente muito cansado. Pedimos para
falar com a companheira la fora.

Realizada CF com a companheira (40 min. de duragdo), para aferir bem-estar da
cuidadora, pois manifesta comportamento alterado. A Sr.2 V. diz que o servigo nao
estad a corresponder as expectativas dela — “Estou insatisfeita”. A Enf.2 LM pede-lhe
que aprofunde o motivo da sua insatisfacdo. A Sr.2 V. diz que quando lhe falaram em
CP ela pensou “(...) que ele ndo «durasse» mais de 2 dias, e ja passaram 5 e ele ndo
morre!”.

Explicada filosofia dos CP. Clarificado que o objectivo é controlar sintomas, aliviar
o sofrimento e dar conforto; ndo adiantamos ou aceleramos o processo de morrer.
Companheira: “Mas ele tem falta de ar e ele nunca esteve assim!”. Recordado a Sr.2 V.,
que o motivo de internamento do Sr. J. foi dispneia severa e dor e que o cliente referiu
em menos de 24 horas um alivio de 60%, que ap6s 48 horas os sintomas estavam
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completamente controlados. “De momento o Sr. J. ndo tem dispneia.” Reforcados
ganhos do internamento e objectivos do plano terapéutico.

Sr.2 V. refere que ndo sabe se foi boa ideia o filho do Sr. J. vir. Sublinhado que o
cliente ainda ha pouco disse que gostou do reencontro. O facto de nao estar sereno
encontra-se relacionado com «coisas» que ficaram por dizer e assuntos por resolver.
“Tentamos trabalhar isso ha pouco, mas como vé ele esta muito cansado. Nesta fase a
cabeca dele estd a apresentar défices e ja ndo conseguimos trabalhar o assunto
apropriadamente. Nao é agora que vamos conseguir resolver as magoas de uma vida.”

Companheira refere que o cliente foi comando de guerra. A Enf.2 sugere que os
periodos de inquietacdo poderao advir de traumas de guerra recalcados e que “(...)
com a cabe¢a mais deteriorada e menores capacidades de defesa, ele podera vivenciar
experiéncias passadas.”

Sr.2 V. diz que a filha do cliente nao vira mais visita-lo, porque ndo consegue vé-lo
“assim”. Aponta que ele queria levantar-se e nds nao deixamos, “(...) deviam fazer a
vontade dele, porque ele esta a morrer!” Enf.2 explica risco/beneficio do levante.
Consciencializada cuidadora sobre sinais de agravamento. Clarificada sintomatologia
relacionada com o sofrimento existencial do Sr. ]., que vai além do somatico. Discutido
o que o cliente podera experienciar na agonia.

Clarificados objectivos dos cuidados, sintomas actuais e tratamentos instituidos.
Reforcada necessidade da cuidadora descansar e cuidar de si. Companheira recusa
ausentar-se. Valorizado esfor¢o da Sr.2 V.

Durante o turno, cliente com curtos periodos de inquieta¢do, que revertiam
rapidamente. Companheira muito apelativa (toca a campainha e imediatamente sai
para o corredor em busca de profissionais). Durante o dia, débitos urinarios
comparativamente diminuidos aos outros turnos. Via oral permeavel, mas reflexo de
degluticdo lentificado. Xerostomia marcada, aplicado spray lubrificante na mucosa
oral e lavagem com colutério.

15/03/2014 (M). Na N, companheira muito ansiosa, sem capacidade de lidar com
periodos de inquietacio do cliente. As 6:00 foi administrado SOS de Morfina e
Haloperidol, por tosse e inquietacdo do cliente, mas também por se reflectir em
extrema ansiedade na companheira. Bom débito urinario (coluria) na N.

Na M, cliente sonolento mas reactivo a estimulacdo verbal. Eupneico. Nao foi
objectivada tosse. Ao pequeno-almoco ingeriu 3 colheres de fruta, com a medicagdo
PO; reflexo de degluticio muito lentificado. Periodos de inquietagdo revertem
rapidamente e sem necessidade de terapéutica suplementar. Sr.2 V. questiona por 2
vezes “Nado acha que ele esta a sofrer?” explicado que o cliente esta a passar pelo que
se previa - agitacdo terminal por sofrimento existencial. Reforcado ensino a S.2 V. e
dito que ja falariamos com mais calma. Sugerido que fosse tomar o pequeno-almogo
ao bar, enquanto prestavamos os cuidados de higiene ao cliente. Aceitou, mas
estdvamos a meio da higiene e ja tinha voltado. Cliente com facies de desconforto a
mobilizagcdo. Sumarizados cuidados de higiene. Posicionado em decubito dorsal por
manifestar conforto nesta posicao.

Filha do cliente veio visita-lo. Feita CF com a filha e com a companheira, que
desejou estar presente. Duracao da CF foi de aproximadamente 40 min. A CF foi
realizada para prestar apoio a filha, contudo acabou focada nas necessidades da Sr.2
V. Objectivos: prestar apoio a familia, consciencializar do agravamento do quadro
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clinico e da proximidade da morte/entrada na agonia e, gestdo de conflitos da
companheira com a equipa.

Filha do cliente assertiva; integra informacao fornecida. Contentora de emocgdes,
tensa mas adequada. Compreende sofrimento existencial do pai e consegue relacionar
com a inquieta¢do, nao sendo causa a dor fisica e dispneia. Entende ganhos do
internamento e filosofia dos cuidados. Explorados sentimentos e situagdo com os seus
filhos. Diz que explicou aos filhos que o Sr. ]. “(...) foi ter com o outro avo. A sua colega
tinha-me dito para explicar mais s0 se eles perguntassem.”

Companheira do cliente mantém postura desadequada, atitude agressiva. Nao
integra informacdo dada, coloca questdes mas ndo tem interesse nas respostas. Riso
inapropriado.

Sublinhados ganhos do internamento, inclusive de ontem para hoje - foi colocada
terapéutica em perfusdo continua e o cliente esteve mais calmo esta noite. Aferidas
expectativas do internamento. Filha refere que pensou que a vinda do irmao deixasse
0 pai mais calmo, o que ndo se verificou. Informada da conversa com o pai, em como
ele assinala o encontro com o filho como positivo, mas que terao ficado «coisas» por
dizer.

Companheira acusa que o Sr. J. ndo estd tranquilo e estamos “(...) a dar-lhe
medicacdo para lhe prolongar o sofrimento.” Sr.2 V. insiste em que o internamento
ndo estd a correr conforme planeado - “(...) ja devia ter morrido. Ele esta a sofrer.
Tem falta de ar.” Diz que devemos aumentar mais a terapéutica, apesar da Enf.2
explicar que um aumento abrupto pode provocar a morte do cliente. A Sr.2 V. mantém
postura desequilibrada, levantando obstaculos a comunicagao. A Enf.2 acentua o tom
de voz: “Posso falar? Deixa-me explicar? Eu estou a ver que a Sr.2 V. ndo me quer
ouvir ... (Sr.2 V. responde hostilmente) Portanto, esta a dizer para eu me calar, é isso?”

Filha progressivamente mais desconfortavel com o comportamento da
companheira do pai. Visivelmente incomodada com os comentarios e postura
conflituosa. Tenta explicar o que estamos a tentar transmitir, sem sucesso. Sr.2 V. ndo
colaborante; responde cinicamente e tenta influenciar a filha do cliente
negativamente. Questiona a ndo realizacdo de tratamentos curativos, que poderiam
ter sido realizados, “Nem tentaram outros tratamentos!” Intervenho, cito o Sr. ], que
referiu na admissdo que a QT ja teria tido efeitos mais nefastos que positivos.
Companheira da resposta incoerente. Filha do cliente concorda com o que referi.

Sr.2 V. acusa que ele irda “morrer a fome”. Desmistificadas necessidades de
nutricdo/hidratagdo. Clarificado o que o doente podera experienciar na agonia e quais
os objectivos do plano de cuidados e actuag¢des. Enf.2: “Sr.2 V., estou a ver que ndo vou
conseguir fazer com que compreenda melhor a situa¢do.” Mostrada disponibilidade
integral da equipa a familia e valorizado esforgo e presenca das familiares.

No dia seguinte fui fazer T e tomei conhecimento de que o Sr. ]. havia falecido.

Discussdo: O presente caso retrata a aplicacao dos 4 pilares em CP, pelo apoio
intenso a familia, comunicacao frequente e trabalho em equipa porém, atendendo a
tematica em andlise, ird concentrar-se nos varios aspectos referentes ao controlo
sintomatico. Inicia-se pela discussdo sobre a avaliagdo de sintomas.

A cuidada e repetida avaliacio de sintomas e problemas do doente em CP
considera-se de elevada relevancia, promotora de um tratamento sintomatico
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individualizado e da avaliacdo dos beneficios terapéuticos. A avaliacdo de sintomas
permite que os profissionais tenham consciéncia das mudangas na experiéncia
sintomatica da pessoa doente e quais as necessidades de tratamento, assegurando a
qualidade em CP (108).

Na UCP do HL é normalmente realizada a entrada uma CF de admissao, com a
familia do cliente. Comummente, este ndo esta presente na primeira CF, pois
frequentemente, como se verifica no caso acima, a admissao é devida a descontrolo
sintomatico que requer actuacao prioritaria.

A CF de admissao permite avaliar as necessidades do cliente e da familia - como o
PI é dirigido a tematica da realizacdo de CFs em CP, ndo ira aprofundar-se este tépico
de momento.

Como instrumentos de avalia¢do, sdo utilizadas varias escalas na UCP, conforme se
verifica pela consulta da p. 15 do presente relatério. Para a avaliacao especifica de
sintomas, o instrumento privilegiado é o ESAS-r (94), disponivel para consulta no
Anexo B, na versao traduzida para portugués (109).

O ESAS é uma ferramenta de autopreenchimento para avaliar a intensidade dos
sintomas, desenvolvido para doentes oncoldgicos com doeng¢a avancada. Inclui 9
sintomas caracteristicos de doentes com cancro avan¢ado, com op¢do de acrescentar
um décimo sintoma experienciado pelo doente. Foi desenhado para capturar
sintomas multidimensionais, com varias aplicacbes ao longo do tempo para
monitorizacdo dos sintomas, com minimo incémodo para o doente. O doente avalia os
sintomas numa escala numérica de 11 posicoes (zero a 10) (94).

Desde a sua criacao em 1991 por Eduardo Bruera e colegas, o ESAS foi adoptado
por diversos programas em CP e varios paises. Em 2008 foi realizado um estudo que
revia a literatura publicada entre 1991-2006 (15 anos ap0s a sua publica¢do inicial),
em que se compreendia a elevada aplicacdo do instrumento, para fins clinicos, de
investigacdo e administrativos, em doentes oncoldgicos e nao-oncolégicos (110; 94).

Watanabe et al. referem problemas que surgem com a aplicagio do ESAS,
nomeadamente duvidas do doente na compreensao do instrumento. Particularmente
na distincdo de sonoléncia/cansaco, depressao/ansiedade e do termo bem-estar. Os
doentes referiam ser importante enfatizar que o preenchimento diz respeito ao
tempo presente - como se sente “agora”. A obstipacdo era outro sintoma referido
frequentemente, que nao se encontra especificado no ESAS (94; 111).

Coincidentemente, num estudo publicado em 2014, muitas das duvidas dos
doentes sdao partilhadas pelos préprios profissionais de saide, que manifestam
incertezas na explicacao de certa terminologia aos doentes (112).

Baseado no levantamento destas preocupacgdes € apresentada uma versao revista
do ESAS, o ESAS-r (94), em uso na UCP do HL.

O ESAR-r contém os 9 sintomas destacados no ESAS (dor, fadiga, nausea,
depressdo, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar, falta de ar), com espago para
acrescer outro sintoma (apontando a obstipacdo como exemplo), escalados de 0-10,
em que zero esta associado a auséncia de sintoma e 10 a pior percepcdo do sintoma
possivel. Apresenta evidenciada a avaliagdo respeitante ao tempo presente do
preenchimento, revisdo da terminologia, ordem dos itens e formato. O estudo (94)
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compara a aplicacdo do ESAS e ESAS-r, concluindo que este ultimo representa uma
versdo melhorada do instrumento.

Na UCP, apliquei diversas vezes o ESAS-r aos clientes, procedendo primeiramente
a uma explicacdo do seu objectivo e modo de preenchimento e manifestando
disponibilidade para o esclarecimento de qualquer divida que pudesse surgir. Muitos
dos clientes, por ndo se tratar do primeiro internamento na UCP, estavam ja
familiarizados com esta pratica.

O instrumento é aplicado de 3 em 3 dias, para a monitorizagdo de sintomas e
sistematizacdo dos efeitos terapéuticos e necessidades de reajuste. Na folha de turno
do cliente, que circula pelo enf.?2 responsavel, esta registado a data de aplicacdo do
ultimo ESAS-r, para que seja mantido o seguimento da avaliagdo. Passados 3 dias da
ultima avaliacdo, o enf.2 procede a nova aplicacdo e a informacdo da intensidade dos
sintomas é registada em Soarian, para permitir comparagdes e analise dos resultados.

As dificuldades identificadas a sua aplicacao prenderam-se com o facto de ser um
instrumento de autopreenchimento, que implica capacidades cognitivas intactas
(112). Ocorreu ser dia de nova aplicagdo, mas, por perda de faculdades do cliente,
suspender-se esta avaliacdo. Neste caso, a deteccao de sintomatologia incomodo ao
cliente era realizada através da andlise da comunicacao verbal e ndo-verbal, com
realizagcdo de prova terapéutica ou despiste de possiveis causas de inquietacdo, p.e.
por retencao vesical e obstipacao.

Outra pratica usada pelos profissionais, em clientes que apresentavam
habitualmente dor, era questionar antes e ap6s administracdo de analgesia, “Como
esta a sua dor hoje?” Referindo-se a aplicacao da escala numérica da dor. Esta pratica
implica um ensino prévio ao cliente, para que haja certeza de que o doente
compreende correctamente o significado e a utilizagdo da escala (113).

Além da aplicacdo de instrumentos de avaliacdo, eram feitas regularmente
questdes ao cliente, para colher o feedback relativamente a sintomas descontrolados e
bem-estar geral, designadamente: “Como se sente hoje?”, “Com esta?”, “O que o
incomoda mais?” Estas questdes de resposta aberta permitiam dirigir os cuidados as
preocupacdes prioritarias dos clientes.

Buttenschoen et al. (112) alertam para que, seja para a aplicacdao do ESAS ou do
seu sucessor, ESAS-r, idealmente as ferramentas deverdo ser integradas numa
entrevista clinica mais profunda, focando a importancia de uma abordagem holistica
na assisténcia aos doentes e familiares em CP.

A avaliagdo de factores psicologicos, espirituais e sociais auxiliardo a desenhar um
cendrio mais realista e completo do impacto da doenga na vida da pessoa doente e
dos seus familiares. O medo, a ansiedade, a tristeza, a raiva, a frustragdo e a solidao
sdo alguns dos sentimentos que contribuem para diferentes vivéncias dos sintomas
(106).

Uma entrevista clinica profunda ao cliente e aos familiares, que sdo quem melhor
conhece o doente, permite identificar sintomas, avaliar a intensidade, caracteristicas,
factores de agravamento e de alivio sintomatico (106). As primeiras CFs com o Sr. ]. e
familiares abarcaram esta abordagem.

A avaliagdo do status funcional, como preditor independente de sobrevivéncia,
tem de ser considerado aquando a planificacdo de cuidados ao doente e familia (114).

58



Relatorio de Pratica Clinica - Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

Na UCP do HL é utilizado o Indice de Karnofsky - Karnofsky Performance Scale
(disponivel em Anexo C). Harlos e Woelk nas guidelines (115) indicam: “An illness
whose functional decline is noted month-to-month will likely continue for a number of
months. An illness whose functional decline is noted weekly is likely to continue for a
number of weeks. Daily functional decline may indicate a prognosis limited to days.”

O Sr. J. é admitido com um Karnofsky de 20% (muito doente); a 14/03/2014, o
Karnofsky era de 10% (moribundo); a 16/03/2014 era de 0% (cadaver). A avaliacao
do status esta assim relacionada com o prognoéstico de sobrevivéncia. As guidelines
sugerem ainda que a presenca de sintomas como anorexia, perda de peso, disfagia e
confusdo, poderao ser preditivos da sobrevivéncia do doente (115).

Desta forma, a aplicacdo do Indice de Karnofsky permite adaptar o plano de
actuacdo as necessidades do doente e familia, promovendo uma abordagem
preventiva.

A necessidade preventiva do controlo sintomatico esta patente no caso do Sr. J. Ao
nivel do cliente, ha desde logo preocupac¢do em ficar prescrito em SOS administracdo
de vitamina K em caso de perdas hemadticas e, em caso de hemorragia macica,
implementacdo imediata do protocolo respectivo, com administracdo de Midazolam.
“For patients with a poor prognosis, advanced care planning is critical in order to
antecipate possible catastrophic bledding” (116 p. 184). Além destes aspectos, o plano
terapéutico abarcava medicagao de resgate, a administrar em episédios de dor e/ou
dispneia (Morfina SC). Ao nivel da familia, a antecipacao de situagcdes como perda de
via oral e probabilidade de agitagdo terminal, auxiliam a familia a adaptar-se melhor
ao processo de doenca-morte.

Esta reflexdo prévia das situacdes passiveis de ocorrer torna a actua¢do da equipa
mais eficiente e proporciona melhores cuidados ao cliente e aos familiares.

Outros instrumentos de avaliacdo de sintomas sdo usados em outros settings.
Todavia, independentemente de qual a escala utilizada, a correcta avaliacdo e
monitoriza¢do do sintoma possibilita um tratamento eficaz do mesmo (114).

Da andlise do caso do Sr. |, identificam-se a priori 2 sintomas descontrolados, a
dispneia e a dor, motivos do internamento. Apoés leitura atenta, assinalam-se também:
fadiga, dificuldade em dormir e repousar, anorexia, xerostomia, disfagia, obstipacao,
sofrimento existencial e no final agitacao terminal.

Esta conjugacao de sintomas vai de encontro ao descrito na literatura (117; 108;
100; 118; 119; 120; 121).

Solano, Gomes e Higginson, realizaram uma revisdo referente a 1966 - 2004,
incluindo doentes oncolégicos, com SIDA, doen¢a cardiaca, DPOC e doentes renais.
Mais de 50% dos doentes apresentavam, transversais a todas as patologias, trés
sintomas: dor, dispneia e fadiga. Os autores concluem pela andlise de 64 estudos
seleccionados, que parece haver um «caminho» percorrido até a morte comum a
doentes oncolégicos e ndo-oncoldgicos (117).

Em 2013, Stiel et al. realizaram um estudo comparativo entre as associa¢des de
sintomas existentes em doentes oncologicos e ndo oncolégicos, com colheita de dados
entre 2007 e 2011. A andlise identifica 5 agrupamentos (traduzido do inglés
“clusters”)  de  sintomas em  doentes  oncologicos:  nausea/vOmitos;
ansiedade/tensdo/depressao; tratamento de feridas/desorientacao; organizacao dos
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cuidados/sobrecarga familiar; e, fraqueza/cansaco/necessidade de assisténcia em
AVD’s/anorexia. Foram identificados 5 agrupamentos de sintomas semelhantes em
doentes nao-oncologicos: nausea/vémitos; ansiedade/tensdao/depressao;
organizacdo dos cuidados/sobrecarga familiar; fraqueza/necessidade de actuacao em
AVD’s; cansac¢o/anorexia (108).3

Oechsle et al. destacaram como sintomas fisicos mais frequentes: astenia, cansaco,
xerostomia, anorexia, dor e dispneia. A ansiedade, tristeza e irritabilidade foram
também evidenciadas (100).

Para o tratamento dos diversos sintomas apresentados, torna-se imperativa a
aplicacdo de medidas farmacolégicas e nao farmacoldgicas, patentes no Caso clinico
do Sr. J.

A dispneia, expressa por muitos doentes como “falta de ar”, é um sintoma comum
em pessoas com cancro avan¢ado. A definicdo mais divulgada de dispneia é a
fornecida pela American Thoracic Society (ATC): “(...) subjective experience of
breathing discomfort that consists of a qualitatively distinct sensations that vary in
intensity. The experience derives from interactions among multiple physiological,
psychological, social, and environmental factors, and may induce secondary
physiological and behavioral responses” (122 p. 322; 123).

A dispneia pode ser avaliada por escalas numéricas, oralmente ou por escalas
visuais analégicas. O instrumento mais divulgado na UCP do HL para avaliacao de
dispneia é o ESAS-r (114; 124).

Para o controlo da dispneia do Sr. ]., foi administrada em primeira linha Morfina,
conjugada com Furosemida, Salbutamol, Dexametasona e Clonazepam. Segundo a
literatura, no tratamento da dispneia privilegia-se a administracdo de opidides,
benzodiazepinas e a aplicacdo de medidas nao-farmacoldgicas.

A evidéncia sugere que a dispneia moderada/severa é aliviada pela administracdo
de opidides (125; 126; 127). Contudo, a sua eficacia é potencializada na associa¢do de
opiodides e benzodiazepinas. Tal sustentacdo foi praticada pela equipa da UCP do HL
no caso do Sr. J, em que se conseguiu um adequado controlo sintomatico
farmacoloégico pela administracio de Morfina SC e Clonazepam em gotas. Além do
controlo da dispneia tais medidas influenciaram positivamente o padrao de repouso e
sono nocturno do cliente, em que se registou melhoria significativa (128; 123).

Associado ao plano terapéutico, foi também administrada Furosemida. A
Furosemida é por vezes utilizada em doentes com doenca cardiaca, edema pulmonar,
ascite e edema, pelo seu efeito diurético (123). Relembrando, a entrada o Sr. J.
aparentava ascite e apresentava edemas, pelo que se justificava a sua administracao.

Relativamente a administracdo de corticosterdides e de broncodilatadores, a
literatura nao parece atribuir um papel significativo no controlo da dispneia,
particularmente em casos semelhantes ao do Sr. .

3 Tem havido nas Ultimas décadas um interesse crescente no método de agrupamento de sintomas (clustering
symptoms). Um agrupamento de sintomas define-se pela existéncia de 2 ou mais sintomas relacionados, que formam um
grupo independente de outro agrupamento de sintomas. Na pratica, verifica-se a existéncia do aparecimento associado
de sintomas, que aparentam ter uma interdependéncia especial na sua incidéncia (108). A evidéncia sugere que o
agrupamento de sintomas podera ter outcomes mais preditivos do que a avaliacdo individualizada de sintomas (265).
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Clemens e Klaschik (127) fazem questao de assinalar no seu estudo que nao foi
administrada corticoterapia aos doentes oncoldgicos paliativos, apresentando
optimos resultados com a administracao de opidides. As guidelines (129) sugerem a
administracdo de Dexametasona na dispneia relacionada com obstrugdo brénquica,
linfagite carcinomatosa, sindrome da veia cava superior, broncoespasmos,
pneumonite por radiacdo e fibrose pulmonar idiopatica.

Acerca da administracdao de Salbutamol inalado, a ATC sugere a sua administragdo
em doentes com asma e com DPOC, que apresentam bronco-constri¢do reversivel
(122). Na restante literatura consultada ndao assume papel de relevo no controlo da
dispneia.

A dor foi outro dos principais sintomas descontrolados que levou ao internamento
do Sr. J. na UCP. A International Association for the Study of Pain define dor como uma
experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada a uma lesdo tecidular real
ou potencial, ou descrita nos termos desse dano (130).

O Sr. J. ao longo do internamento referiu dor na regido sacrococcigea, calcaneos,
meato urinario, regido lombar, abdémen (quadrante inferior direito) e uma dor
«inespecifica».

A dor é experienciada por 30-75% de pessoas com cancro; 40-50% das pessoas
caracterizam a dor como moderada a severa; 25 -30% caracterizam-na como severa.
O «peso» da dor oncoldgica aumenta a medida que a pessoa vive mais tempo com
cancro, fruto da existéncia de outras condi¢cdes créonicas e efeitos de tratamentos
prolongados realizados (131; 132) - nas palavras do Sr. ]. “A QT se calhar ja fez mais
estragos do que trouxe beneficios.”

Um estudo realizado em 2007 por van den Beuken-van Everdingen et al. em 1429
doentes oncolégicos concluiu-se que o tratamento analgésico era inadequado em
42% dos doentes, sendo que mais de metade dos doentes oncolégicos com doenga
avancada e terminal registavam dor moderada a severa (133).

Varios estudos registam o défice no tratamento da dor, com inapropriado uso de
opioides, acentuando a necessidade de educacdo dos profissionais de satde na
tematica (134; 135). Um estudo realizado por Duthey e Scholten, a nivel mundial,
publicado em Fevereiro de 2014, revela que o consumo de analgésicos opidides é
inadequado na maior parte do mundo e, como resultado, doentes com dor moderada
a severa ndo recebem o tratamento necessario. “Governments, health organizations,
and nongovernmental organizations must collaborate to change this situation.
Countries should target their efforts at educational, cultural, health policy, and
regulatory levels.” (136 p. 296).

A WHO recomenda a gestdo farmacologica da dor de acordo com uma escala
analgésica de trés patamares: 1.2 degrau, dor leve, analgésicos ndo-opidides, anti-
inflamatoérios nao esterodides; 2.2 degrau, dor moderada, opidides fracos (p.e. Codeina,
Tramadol); 3.2 degrau, dor severa, opidides fortes (p.e. Morfina, Fentanil). Cada
degrau adoptado podera ser complementado com adjuvantes (2).

Ferris, von Gunten e Emanuel (137) deixam claro que a escala da WHO nao impde
o inicio do plano terapéutico pelo 1.2 degrau e uma subida gradativa, mas sim que o
tratamento devera ser adaptado a dor do doente. A titulo de exemplo, um doente que
classifique a sua dor como 7 no ESAS podera necessitar iniciar a analgesia por
opidides do 3.2 degrau.
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A escala analgésica da dor da WHO rege-se por 5 principios (2 p. 89):

o“By mouth”. Privilegiar a via PO na administracdo de analgesia, por permitir
ampla aplicabilidade da escala;

o“By the clock”. Os analgésicos devem ser administrados nos tempos/horarios
definidos. A préxima toma terapéutica devera ser administrada antes do efeito da
ultima reverter completamente, de forma a proporcionar um alivio da dor continuo;

o“By the ladder”. Se a dor ndo reverte com analgésicos do 1.2 degrau, deve passar-
se ao 2.2 degrau. Se a dor ndo diminui, deve avancar-se para opidides do 3.2 degrau. O
uso de adjuvantes podera auxiliar no processo;

o“For the individual’. Nao existe tecto maximo de administracdo de opidides. A
dose «correcta» € aquela que alivia a dor do doente;

o“Attention to detail”’. A necessidade de administracdo regular de terapéutica para
controlo da dor deve ser enfatizada. Deve promover-se a continuidade dos cuidados.
Deverdo atender-se a outros factores que influenciam a dor do doente (138).

As principais terapéuticas farmacoldgicas administradas ao Sr. J. para controlo da
dor foram: Morfina, Dexametasona e Tizanidina.

Além da Morfina, o opidéide mais comummente administrado na UCP para alivio da
dor é o Tramadol (PO e injectavel, ndo observei utilizacdo de apresentacdo
transdérmica). Verifiquei também a utilizacao de Codeina associada a Paracetamol,
mas com menor frequéncia que os restantes.

A terapia adjuvante é uma pratica bastante adoptada, para maximizar o efeito
terapéutico. Como exemplos de terapéutica adjuvante verifiquei a utilizacdo de:
antiepilépticos e anticonvulsivantes, como a Gabapentina, no tratamento da dor
neuropatica; psicofarmacos (Clonazepam, Estazolam, Lorazepam) em doentes com
componente ansiosa elevada que exacerba a experiéncia de dor; relaxantes
musculares, como a Tizanidina utilizada no caso do Sr. ]. para alivio muscular; e, com
saliente frequéncia, corticosteroéides, especificamente Dexametasona, administrada
em apresentacao PO e SC.

Paulsen et al. (139) realizaram uma RSL para avaliar a evidéncia da utilizacao de
corticosterdides no tratamento da dor de doentes com cancro, guiados pela sua
frequente utilizacdo na analgesia de doentes oncolégicos. De 514 referéncias providas
na pesquisa, foram incluidos 4 estudos. A revisdo sugere que os corticosterdides
poderdo ter um efeito analgésico moderado em doentes com cancro, contudo a falta
de evidéncia é pouco conclusiva.

A Morfina considera-se o analgésico opidide protdtipo. Durante 25 anos, a Morfina
oral foi considerada a terapéutica de elei¢dao no tratamento da dor moderada a severa.
A Morfina permanece a primeira escolha, por razdes de familiaridade, disponibilidade
e custo, ao invés de superioridade comprovada. Foram melhoradas muitas outras
terapéuticas existentes, como a Oxicodona, Hidromorfona e Fentanil e foram
disponibilizados novos opidides mundialmente (140; 141).

As recomendagoes da EAPC demonstram que nao existe diferenca relevante na
administracdo oral de Morfina, Oxicodona e Hidromorfona, pelo que qualquer uma
destas poderd ser considerada como primeira escolha nas pessoas com dor
oncolégica moderada a severa. As recomendacgdes indicam que também a Metadona
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podera ser um opiodide de eleicdao no 3.2 degrau ou uma escolha posterior; contudo,
pela sua complexa farmacocinética aconselha-se a utilizacao apenas por profissionais
experientes (140).

Barbosa e Gongalves estudaram a utilizagdo de Metadona em doentes com dor
crénica por cancro. Confirmaram a sua pertinéncia em doentes oncoldgicos com dor
crénica de dificil controlo ou com toxicidade aos opidides mais usuais, destacando a
sua comodidade posoldgica e baixo custo, constituindo uma excelente alternativa a
Morfina. Alertam para o facto de em Portugal apenas se encontrar disponivel a
apresentacdo oral, constituindo uma limitacdo consideravel a sua utilizacdo no
tratamento da dor em CP, pois a perda da via oral associada ao agravamento da
doenca obriga a substituicdo do opidide. Sublinham a importancia da disponibilizacdo
da féormula injectavel de Metadona em Portugal, como em varios paises, incluindo
Espanha (142).

A fadiga é o sintoma crénico mais comum em pessoas com doenca oncolégica
avancada (143). A National Comprehensive Cancer Network (NCCN) (144 pp. FT-1)
define fadiga como “(...) distressing, persistent, subjective sense of physical, emotional,
and/or cognitive tiredness or exhaustion related to cancer or cancer treatment that is
not proportional to recent activity and interferes with usual functioning.”

A fadiga é um sindrome multidimensional, com varias causas possiveis. Estudos
revelam que a fadiga esta correlacionada com sintomas psicoldgicos (p.e. ansiedade e
depressdo), dor, perturbagdes do sono, dispneia, anorexia, anemia e associada a
tratamentos como QT e dose de opidides. A sua presenca esta patente em
agrupamentos de sintomas (symptom clusters) (145; 143; 146; 122; 144; 147).

No caso do Sr. ]J. a fadiga apresentava relagio com a dor e dispneia
descompensadas, que geravam ansiedade, dificuldade em repousar e anorexia. Com o
controlo sintomadtico adquirido ao nivel dos principais sintomas descontrolados,
constatou-se impacto positivo nos restantes.

A literatura sugere que primeiramente deverdo identificar-se as causas da fadiga e
dirigir-se o tratamento as mesmas. Caso a fadiga persista ou surja como sintoma
isolado, é aconselhada a administracdo de corticosterdides e de psicoestimulantes
(137; 145; 148).

A NCCN sugere intervencdes de acordo com o status clinico do doente,
dependendo se esta sob tratamento activo com intuito curativo, se nao esta sob
tratamento activo com intuito curativo ou se esta em fim-de-vida. Apesar de no caso
do Sr. ]J. ndo ter havido necessidade de prescrever psicoestimulantes, tive
oportunidade de verificar a aplicacido de Metilfenidato em outros doentes,
normalmente com Indice de Karnofsky mais elevado. Assisti também ao tratamento
com Megestrol (progestagénio), em casos de doentes com cancro da prostata,
contudo sem conseguir na PC confirmar o seu efeito benéfico no alivio da fadiga; a
literatura ndo é também consensual, sugerindo-se que podera melhorar a fadiga, pela
sua aplicagao no tratamento da caquexia (144).

A caquexia é caracterizada pela involuntaria perda de peso, independentemente
da ingesta calérica e do apetite. Frequentemente, os doentes apresentam a
combinacao de perda de massa muscular, gordura corporal e anorexia, resultando no
denominado sindrome caquexia-anorexia (149).
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Um consenso internacional de peritos, através do processo de Delphi, deu origem
ao seguinte conceito: “Cancer cachexia is defined as a multifactorial syndrome
characterised by an ongoing loss of skeletal muscle mass (with or without loss of fat
mass) that cannot be fully reversed by conventional nutritional support and leads to
progressive functional impairment. The pathophysiology is characterised by a negative
protein and energy balance driven by a variable combination of reduced food intake
and abnormal metabolism.” (150 p. 490)

O Sr. J. apresentava esta sintomatologia - o seu corpo era magro e registava no
ESAS e verbalizava no dia da admissdao a sua “falta de apetite”. A anorexia foi
melhorada nos primeiros dias do internamento, apresentando mais apetite as
refeicoes.

A anorexia é genericamente entendida como perda do desejo de comer, sendo
invariavelmente associada a reducdo de ingesta. Assim, a diminuicao de ingesta
alimentar deveria ser entendida como consequéncia da anorexia e ndo como parte da
definicdo clinica de anorexia. O tratamento farmacolégico aconselhado passa pela
administracdo de corticosterdides, progestagénios e canabinoides (estes ultimos nao
legalizados em Portugal) (151; 152; 153).

Fearon et al. afirmam que a anorexia poderad ser derivada de factores como
estomatite, obstipacdo, dispneia e dor, pelo que devem ser identificados
precocemente, pois o seu tratamento podera ser proficuo no aumento do apetite do
cliente (150). De facto, ap6s implementacdo de plano terapéutico dirigido ao
descontrolo sintomatico do Sr. |., a anorexia diminuiu, apresentando o cliente maior
«gosto» na alimentacao e até alguma curiosidade.

Um dos sintomas apontados como inibidores do apetite é a xerostomia (149). Este
foi o sintoma onde a equipa apresentou maior dificuldade de controlo. Apesar das
intervencoes aplicadas, o Sr. ]. continuava a registar no ESAS e a referir “boca seca”,
denotando-se fraco sucesso neste aspecto.

A xerostomia é um sintoma frequente em doentes em CP e a sua prevaléncia é
referida como 60 a 88% na doencga oncoldgica progressiva e avancada (154). As
principais causas de xerostomia sdo: efeitos da terapéutica, que alteram o
funcionamento das glandulas salivares; radioterapia, que destréi o tecido salivar; e,
doencas sistémicas que diminuem o fluxo salivar (155).

As classes de farmacos que podem induzir neste problema (medicamentos
xerogénicos) incluem: anticolinérgicos e anti-histaminicos, psicofarmacos, opidides,
medicacdo cardiovascular e dopaminomiméticos. As condigdes médicas que podem
causar xerostomia sao p.e.: sarcoidose, diabetes mellitus, ansiedade e depressdo. A
desidratacdo pode também causar boca seca, assim como respirar pela boca,
caracteristico na fase agonica (155; 156).

O controlo sintomatico farmacoldgico da xerostomia passa pela revisao
terapéutica do doente, identificando e ponderando a reducao terapéutica de
medicacdo que contribua para a xerostomia; controlar a doenga de base causadora de
xerostomia; tentar aumentar a produc¢do de saliva p.e. conseguida ao chupar-se
comprimidos de Vitamina C; e, caso a funcdo salivar seja nula, devem usar-se
substitutos da saliva para humedecer a boca (Pilocarpina, apresentagcdo PO) (155;
154).
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No caso do Sr. ]. optou-se primeiramente pelo colutério, que poderia providenciar
alivio pela limpeza da mucosa oral, ac¢do anti-microbiana e analgésica, que nao surtiu
efeito. Posteriormente, iniciou-se a aplicagdo de substituto da saliva com acg¢ao
lubrificante em spray (Glandosane®-spray), com curto efeito e necessidade de
administracao frequente (154).

Relativamente a obstipacao, este foi um sintoma em que o Sr. J. registou melhoria,
pelo inicio de Magrogol (Forlax®) em calendario. Além da necessidade de
implementacdo de laxante pela obstipacdo, ha a destacar a atitude da equipa de CP na
prevencao do desenvolvimento de encefalopatia.

A obstipacdo é das queixas mais comuns em CP (157; 158). Rhondali et al. em
2013 verificaram que em 100 doentes paliativos, 50% apresentavam obstipacdo, com
maior prevaléncia em doentes medicados com opidides. O estudo demonstra ainda
que a avaliacdo do sintoma numa escala de 0-10 (realizada em ESAS) é eficaz (159).

Nos doentes paliativos, a etiologia da obstipacdo podera ser relacionada com o
diagnostico clinico ou associada a factores secundarios, como: disfuncionalidade
anatomo-fisiologica; terapéutica, particularmente opidides; e, desequilibrios hidro-
electroliticos (160).

Larkin et al. (161) fornecem recomendagdes relativamente ao tratamento da
obstipacdo em CP: a obstipacao é fundamentalmente definida pelo doente; a presenga
de queixas de obstipacdo ou eliminagao intestinal menor que 3 vezes por semana
requer a avaliagdo dos habitos intestinais; é essencial fazer o levantamento da
historia clinica e exame fisico; é importante avaliar as causas e impacto da obstipac¢ado
e, dar continuidade a avaliagcdo do sintoma; em caso de suspeita de oclusdo intestinal
maligna, devera ser feita pesquisa radiologica; medidas preventivas, como assegurar
privacidade e conforto, encorajar actividade e aumentar a ingestdo de liquidos devem
manter-se ao longo do internamento; intervencgdes a nivel rectal, como inspec¢do
digital, devem ser evitadas tanto quanto possivel, contudo podera haver necessidade
se a medicacdo PO ndo surtir efeito; geralmente, a associagdo de um laxante
emoliente (p.e. Lactulose e Magrogol) e um laxante de contacto/estimulante do
peristaltismo (p.e. Sene, Picossulfato de s6dio) é recomendada.

Na UCP, em frequentes clientes verifiquei esta associacdo. A Sr. O. (Caso clinico 3,
p. 38) p.e. tinha administracdo diaria de Lactulose (3 vezes ao dia) e Picossulfato de
sédio (um vez ao dia). No caso do Sr. B. (Caso clinico 1, p. 30) realizaram-se diversas
conjugacoes, inclusive com necessidade de inspeccdo digital da ampola rectal e
administracdo de Bisacodilo rectal frequentemente, com ligeiras melhorias mas sem
se conseguir obter um padrao intestinal regular; tal situacdo era geradora de grande
inquietacdo e desconforto no cliente e, consequentemente, na familia, o que espelha o
possivel impacto da obstipacdo enquanto sintoma.

Na descricdo destes sintomas apresentados, esta evidente a existéncia de efeitos
secundarios dos opidides. E necessario um profundo conhecimento dos efeitos
secundarios dos opidides, de forma a providenciar um tratamento profilactico
proprio (138). Esta atencao eleva a adesao ao tratamento instituido, promove a QV do
cliente e da familia e melhora a qualidade dos cuidados prestados.

Realca-se que o cliente relacionou a obstipacdo com o inicio do selo de Fentanil.
Sabendo-se que os opidides causam comummente obstipacdo, devera pautar-se desde
logo um laxante. Outro dos efeitos secundarios comuns associados a terapia com
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opidides, ausente no internamento do Sr. J., sdo as nduseas/vomitos. Aqui recomenda-
se a prescricdo de antieméticos (frequentemente Metoclopramida). Apds 10 dias
normalmente o doente desenvolve tolerancia, podendo suspender-se o antiemético
(106).

Tive oportunidade de verificar a eficicia da administracdo de Ondasetron
(antiemético potente, antagonista dos receptores da serotonina (156)) num cliente
com vomitos incoerciveis, relacionados com efeitos da QT e pela prépria condigdo
clinica (neoplasia gastrica estadio 1V). De facto, apds suspensao do Ondasetron, o
cliente recidivou nos episddios de vOmito, que cessaram apos ser reiniciado o
antiemético.

Além dos efeitos secundarios comuns, a terapéutica com opidides pode induzir em
neurotoxicidade opidide. O elevado uso de opidides na UCP do HL, implica
conhecimento e alerta dos sinais de neurotoxicidade opi6ide, para pronta
identificacao e correccdo da situacao.

Sao sinais de neurotoxicidade opidide: sonoléncia, sedagdo excessiva, delirium,
alucinac¢oes, mioclonias e prurido, resultantes da acumulagcdo do opidide e seus
metabolitos (162; 163). Uma ocorréncia rara é a depressao respiratoria, mais comum
na associacdo de opidides e benzodiazepinas. Em caso de comprometimento
respiratorio sério, deverd administrar-se Naloxona, um antagonista dos opidides
(164).

No caso do Sr. ]. foi despistada sonoléncia excessiva, tendo-se imediatamente, em
articulacdo com a médica, reajustada a dose do opidide, com aumento dos intervalos
de administracdo de Morfina, obtendo-se um adequado controlo sintomatico, com
reversao da sonoléncia.

Outra possibilidade descrita é a rotacdo opi6ide, que consiste na substituicao do
opidide por outro, numa relagdo equianalgésica. A rotacdo opidide é aconselhada em
casos de neurotoxicidade opidide e quando o descontrolo sintomatico se mantém
com o opioide em uso (162; 163). Esta estratégia foi utilizada na admissao do Sr. ],
em que o Fentanil transdérmico nao proporcionava alivio sintomatico da dor e
dispneia referidas, efectuando-se desde logo conversdao para Morfina SC, com
melhorias notaveis a curto prazo.

Num estudo realizado por Reddy et al. (162), necessitaram efectuar rotacao
opidide a 120 dos 385 doentes (31%), com uma taxa de sucesso de 65%. O motivo
mais frequente para rotacao opidide foi dor descontrolada.

Durante a PC, tive oportunidade de observar efeitos secundarios comuns dos
opidides, mas também varios sinais de neurotoxicidade opidide, presentes numa
mesma cliente na admissdao na UCP: depressdo respiratoria (deteccio no AMP de
derrame pleural bilateral e registo de periodos de apneia), sedagdo excessiva, prurido
e alucinagdes. Apds rotacdo opidide (Fentanil transdérmico para Morfina SC) e
administracdo de fluidos EV, em 24 horas a cliente apresentava uma evolugdo
impressionante e as 48 horas ndo apresentava sinais de neurotoxicidade opidide.

Este ultimo exemplo descrito leva a reflectir sobre a escolha da via de
administracao de fluidos e farmacos. Na UCP, a via de administracdo privilegiada é a
PO, conforme recomendag¢des da WHO (2). Esta via podera estar impossibilitada ou
ser desadequada por varios motivos: pessoa em UDHV em que frequentemente ha
perda de via oral; condicdo clinica que dificulte/impeca a correcta absor¢do do
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farmaco (p.e. doentes com patologias do tracto gastrointestinal); ou, pela necessidade
da rapida actuacdo do farmaco. Nestas situacdes que presenciei, optou-se
habitualmente pela VSC.

A VSC é a segunda via mais utilizada na UCP, para administracdo de farmacos e
fluidos para hidratagcdo (hipodermdclise), em boélus ou em perfusdo continua,
seguindo as recomendacdes da EAPC (165).

A perfusdo continua utiliza-se em caso de necessidade de administracdo continua
de terapéutica, pois permite manter uma concentracao mais uniforme do farmaco em
circulagcdo assim como maiores volumes de terapéutica administrada (166). Assisti a
colocacgdo de perfusao continua para controlo de clientes com delirium, dor e agitacdo
terminal, verificando-se geralmente melhorias no controlo sintomatico.

Na PC, a VSC nao foi seleccionada, em detrimento da EV, nas seguintes situacdes: a
via oral ndo estava disponivel e a terapéutica ndo era passivel de administrar VSC, p.e.
Levofloxacina; necessidade de administrar grandes volumes de terapéutica ou fluidos,
p.e. para rapida libertagdo de opidides e metabolitos em caso de neurotoxicidade; e, o
doente ndo possuir tecido subcutaneo capaz de absorver a terapéutica administrada.

Prestei cuidados a um cliente - Sr. L. - com carcinoma de pequenas células do seio
piriforme diagnosticado hd um ano (estadio IV, metastases pulmonares, adenopatias,
laringectomia, faringectomia, hemitiroidectomia, traqueostomia com fistulizagdo
loco-regional, resultante em faringostoma). Internado na UCP desde 4/02/2014;
primeiro contacto com o cliente a 9/02/2014. Indice de Karnofsky de 10%. 36 kg.
Tinha CTI na subclavia a esquerda, obturado e heparinizado. Tinha um ASC colocado
em cada membro inferior, um deles para perfusdo continua de Buscopan e Morfina.
Mantinha descontrolo sintomatico de dor e ansiedade, com necessidade frequente de
administracdo de SOS’s de Morfina e Haloperidol SC, pelo que a perfusao continua é
mudada para Levomepromazina e Morfina. Pela quase inexisténcia de tecido
subcutaneo no corpo do Sr. L., que dificultava a absorc¢ao do farmaco (167; 168; 169),
havia necessidade frequente de puncionar novo ASC, incluindo em ocasides de
necessidade de administracao de SOS, com o cliente ja a experienciar desconforto.

Apesar da VSC ser mais comoda e menos susceptivel a complicagdes que a EV
(165; 166), nesta situagdo particular, com recorrente perda da permeabilidade do
acesso e nova punc¢ao, poderia ter-se discutido a administracdo da terapéutica pelo
CTI. Radbruch et al. referem (165 p. 592): “For patients with a port system or an
indwelling venous line for other therapeutic indications the intravenous administration
route would be an alternative.”

Se em outros settings a VSC é desconhecida ou desvalorizada, em detrimento de
técnicas mais invasivas, como a EV ou intramuscular (170), na UCP do HL constatei
que esta pratica esta bem enraizada, contudo, por vezes, demasiado «rotineira».
Assisti a casos de clientes que vinham transferidos do AMP com AVP permeavel e, a
chegada do cliente a UCP era colocado ASC e mantido o AVP obturado.

Concordo com Dalal (171 p. 101) ao declarar: “The IV [intravenous] route should be
limited to situations where subcutaneous (SC) administrations of fluids is
contraindicated, such as in patients with generalized edema or major coagulation
disorders or who already have an IV line or CVAD [central venous acess devices] in place
for other purposes.”
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Questionando esta pratica aos profissionais que me acompanhavam, justificaram
que administraram “conforme a via prescrita” ou porque “o AVP ndo sera mantido,
daqui a uns dias tira-se”.

Julgo que esta situacdo ocorria particularmente porque na maioria das vezes
quando o cliente era transferido do AMP para a UCP, o médico nao observava de
imediato o cliente. Sendo que tinham muitas vezes sintomatologia exacerbada e
necessidade de pronta interven¢do farmacoldgico, as prescricoes eram realizadas
apds contacto telefénico do enf.2 com a médica assistente e, a prescrigdo era
efectuada em Soarian - com necessidade de posterior confirmac¢do no programa, pelo
enf.?, da administracio da terapéutica e do material gasto para efeito de
contabilizacdo de consumiveis. Com a resumida descricdo fornecida e a habitual
prescricao de terapéutica VSC, a presenca e possibilidade de administracdao por AVP
raramente era considerada.

Para maior conforto do cliente e para rentabilizacdo do material hospitalar, no
meu entender, existia uma debilidade a corrigir, que discuti em PC com os
profissionais presentes.

Como ultima andlise do controlo sintomatico do Sr. ], resta aprofundar o
desenvolvimento e tratamento do delirium terminal.

O delirium consiste num sindrome multifactorial, consequéncia de uma
disfuncionalidade cerebral organica global. Trata-se de um sindrome
neuropsiquiatrico severo, frequentemente negligenciado ou sub-diagnosticado pelos
profissionais de saude (172; 173). Hosie et al (174). realizaram uma RSL, no
horizonte de 1980 a 2012, incluindo 8 estudos referentes a UCP’s. 98,9% da amostra
era constituida por doentes oncoldgicos. A incidéncia do delirium variava de 3%-
45%. A prevaléncia oscilava, aumentando com a proximidade da morte: 13,3%-42,3%
na admissao, 26%-62% no internamento e, um aumento de 58,8%-88% nos UDHV.

O proéprio diagrama do processo metodoldgico explana as dificuldades em
identificar, avaliar e tratar correctamente o delirium, ja que a terminologia adoptada
nos estudos é ambigua. Experienciei também essa dificuldade na redaccdao do
relatdrio, no processo de imersao na literatura referente a tematica. Deparei-me com
variedade nos termos adoptados - delirium, agitacdo, desorientacdao, confusao,
inquietacdo, agitacdo terminal, delirium terminal - geradora de confusao. Reflectindo
acerca do assunto e consultando o diario de campo, ndo reconhego a utilizagdo do
termo “delirium” em nenhum epis6dio, nem em reunides de equipa. O termo
adoptado na UCP do HL para o delirium terminal hiperactivo era a agitacao terminal.
Esta descricao esta patente na visao dos autores (174).

Segundo a American Psychiatric Association, o delirium caracteriza-se por uma
perturbacdo da consciéncia, com reduzida capacidade de concentracdo e de manter o
foco; uma alteragdo cognitiva ou disturbio de percepc¢ado, com inicio agudo e sintomas
flutuantes, que podem ser leves e passageiros ou severos e persistentes; e,
evidenciam uma causa etiolégica. Existem 3 subtipos de delirium, de acordo com o
nivel de consciéncia: hiperactividade, hipoactividade ou misto. Podera ocorrer
letargia, mudangas de humor e alteracdo do padrdo de sono-vigilia, contudo estas
manifestacdes nao sdo requeridas para o estabelecimento do diagnéstico (106; 174;
175).
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O delirium provoca distress significativo nos doentes, familiares e cuidadores.
Dificulta a comunica¢do com o doente e a avaliacdo de outros sintomas. A literatura
sugere que pode reverter-se em 50% dos casos, associando-se a mau prognostico e
proximidade da morte. Existem multiplas causas organicas, contudo em metade dos
casos as causas nao sdo identificadas. Existem factores que poderdo precipitar ou
agravar o delirium: deméncia, dor, fadiga, retencdo urindria, obstipacao, excessivos
estimulos desconhecidos e mudancas de ambiente (172; 106).

Os doentes em delirium tém dificuldade/impossibilidade em comunicar a causa do
seu distress. Por conseguinte, os familiares e profissionais de satde sentem-se
perdidos em «como podem chegar até eles» e criar uma conexdo inter-pessoal
significativa de apoio (176; 177).

Em CP deve proceder-se a uma avaliacdo e triagem de causas reversiveis, através
das seguintes medidas: revisao do plano terapéutico instituido (p.e. rotacdo opiodide e
diminuicdo da dose para despiste de neurotoxicidade opi6ide); avaliar estado de
hidratacdo; despistar causas cerebrais (p.e. presenca de metdstases cerebrais);
realizar ECD’s proprios (p.e. despiste de hipercalcemia); e rever o ambiente do
doente. Caso sejam identificadas causas reversiveis, as intervencdes dirigem-se a sua
resolucdo; se nao forem identificadas causas reversiveis, devera fazer-se uma
abordagem paliativa ao tratamento do doente com delirium (172).

The Palliative Care Hanbook (6.2 edigcdo) (106) refere ainda como causas do
delirium terminal: desconforto psicoldgico (raiva, medo, culpa e assuntos inacabados)
e desconforto espiritual (desamparo, desespero).

Cicely Saunders criou o conceito de “dor total”. Saunders concluiu que uma dor
constante necessita de um alivio constante. Neste conceito, a dor é inseparavel das
caracteristicas pessoais e do ambiente que envolve o doente com uma doenca
avancada e sem cura (178). O delirium, a semelhanca da dor, “(...) is a phenomenon for
which a holistic meaning-oriented understanding is relevant and important.” (179 p. 2).

Saunders escreve: “It soon became clear that each death was as individual as the life
that preceded it and that the whole experience of that life was reflected in a patient's
dying. This led to the concept of "total pain,” which was presented as a complex of
physical, emotional, social, and spiritual elements. The whole experience for a patient
includes anxiety, depression, and fear; concern for the family who will become bereaved;
and often a need to find some meaning in the situation, some deeper reality in which to
trust” (17 p. 3).

Head e Faul compreendem a necessidade em perceber e dar resposta a problemas
do delirium de etiologia biomédica, no entanto as manifestacbes do doente em
delirium levam os profissionais de saide a levantarem importantes questdes acerca
da experiéncia psico-social do doente na morte, incluindo expressdoes de medo,
incerteza, assuntos inacabados e «inquietagdo emocional» (emotional unrest) (179).

Neste sentido, de forma a assistir as necessidades psico-sociais e espirituais do
cliente, a equipa identificou a vontade do Sr. J. em rever o filho e procurou intervir de
forma a satisfazer a sua vontade. Em colaborac¢do com a familia, o objectivo é atingido.
Contudo, apesar de ter ocorrido o encontro, ndo se tera dado a reconciliagdo desejada.

O Sr. J. indica que ficaram «coisas» por dizer. A Enf.2 LM ndo esteve presente
durante toda a conversa do cliente com o filho, mas posteriormente com o Sr. J.
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entendesse que as cinco ultimas tarefas - amo-te, perdoa-me, eu perdoo-te, obrigada
e adeus - ndo terdo sido encerradas.

“En la fase terminal es cada vez mds sentida la necesidad de reparar las relaciones,
de poder explicarse y perdonarse. Algunas personas lo hacen directamente, otras
através de formas simbdlicas: poder despedirse, ver al paciente la ultima vez, poderle
dar el ultimo abrazo, agradecerle o manifestarle el tiltimo te quiero.” (180 p. 27)

0 sofrimento abarca as dimensdes fisica, emocional e espiritual e, por vezes, esta
associado a motivos familiares (181). Este reencontro estava envolto em expectativas
da familia e dos profissionais em aliviar o sofrimento do Sr. J., que promovesse uma
«boa morte». As expectativas da familia acabaram defraudadas.

Estudos identificam a necessidade dos familiares em interpretarem a inquietude
do seu ente moribundo. Citando Wright, Brajtman e Macdonal (179 p. 5): “The
interesting common thread to these beliefs is the attribution of agency to the delirious
person and an inferred sense of purpose that underlies the behavioral manifestations
witnessed.” Os familiares precisam compreender a causa da inquietacdo do doente. A
familia do Sr. ], particularmente a Sr.2 V., vivencia um profundo sentimento de
impoténcia face a situacdo, associando a inquietude ao sofrimento fisico - “Nao acha
que ele estd a sofrer?”; “Ele esta a sofrer. Tem falta de ar”. Nos UDHV e
particularmente em doentes com agitacdo terminal, o apoio a familia assume um
destaque acutilante, que sera analisado no respectivo pilar.

Lawlor et al. alertam para que, com frequéncia o delirium acompanha a fase
terminal da doenca em CP, correndo o risco de episddios potencialmente reversiveis
serem sub-valorizados ou prematuramente percebidos como terminais; ou, incorrer-
se no inverso, aplicando-se intervencdes demasiado agressivas em episddios de
delirium irreversiveis (182).

A aplicagao de intervencoes de investigacdo e tratamentos, no caso de delirium e
em qualquer pratica em CP, devera sempre ter por base os principios da ética. Sdo 4
os principios bioéticos major da medicina paliativa (183), compreendidos na
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos emanada pela United Nations
Educational, Scientific and Cultural Organization (UNESCO), analisados em seguida:

eRespeito pela autonomia. No contexto dos cuidados de saude, a autonomia
descreve o direito do doente em agir intencionalmente, sem quaisquer influéncias
que possam mitigar a sua livre vontade. O respeito pela autonomia nao induz uma
atitude passiva do profissional, mas requer um suporte e conhecimento activos das
escolhas e ac¢coes do doente, aliados as suas crengas e valores pessoais. O respeito
pela autonomia correlaciona-se com o conceito de consentimento informado. Em CP,
se o doente tem capacidade de decisdo, o profissional deve tentar activamente
compreender e apoiar as preferéncias do cliente.

Analisando o caso do Sr. ]. apercebo-me agora de que comunicamos a
companheira e a filha a possibilidade do cliente desenvolver agitacdo terminal.
Contudo, em momento algum foi discutida essa possibilidade com o proprio cliente.
Atendendo a manutencdo de capacidades cognitivas nos primeiros dias do
internamento deveria ter-se discutido esta situacao com o cliente, delineando um
plano de actuagdo de acordo com a sua vontade informada e consentida e as suas

preferéncias. Face ao desenvolvimento de agitacdo terminal, a equipa saberia qual a
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intervencao desejada pelo Sr. J.,, nomeadamente, seria importante discutir a sedagao
paliativa.

ePrincipio da ndo-maleficéncia. Requer que o profissional ndo prejudique ou
magoe o doente intencionalmente, seja por acto cometido ou omissao. O principio
obriga a que o profissional seja competente no desempenho da sua profissao.

Em CP, os profissionais estdo envolvidos na suspensao de tratamentos. Contudo,
se a ac¢ao é tomada em prol da reducdo do sofrimento do doente e em consonancia

com as suas preferéncias, entdo a ac¢do ndo é considerada maleficente e sim
beneficente.

Por vezes o profissional prescreve um tratamento, que pode ter efeitos positivos
mas também negativos: o aumento da dose de Morfina, colocada em perfusao
continua juntamente com Haloperidol, foi realizada com vista ao alivio sintomatico do
doente, contudo também constitui no risco de o cliente falecer «prematuramente».

“There will always be a last dose when caring for a dying patient. Keep in mind the
legal and ethical concepts of intent.” (184). A ética aplicada nas intervencgdes
bivalentes, denomina-se principio do duplo efeito, composto por 4 caracteristicas: a
accdo em si deve constituir-se neutra ou um acto benéfico (p.e. prescrever um
analgésico opiodide); a intengdo primaria da acgdo é obter o efeito benéfico, ndo o
efeito negativo (p.e. alivio da dor); o meio utilizado para produzir o efeito positivo
nao pode ser por si s6 prejudicial a pessoa, p.e. conscientemente, administrar uma
dose terapéutica para provocar depressdo respiratéria ao cliente e,
consequentemente, a morte, ndo é opgdo viavel para o «alivio» do sofrimento; o efeito
benéfico da accdo deve sobrepor-se ao maleficio, p.e. aumentar a terapéutica no
sentido de reduzir a agitacdo terminal, sabendo que o mesmo podera provocar
mioclonias.

ePrincipio da beneficéncia. O profissional de saude deve agir em detrimento do
beneficio do doente. Segundo a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, Artigo 4.2: “Na aplicagdo e no avango dos conhecimentos cientificos, da
prdtica médica e das tecnologias que lhes estdo associadas, devem ser maximizados o0s
efeitos benéficos directos e indirectos para os doentes, os participantes em investigacoes
e os outros individuos envolvidos, e deve ser minimizado qualquer efeito nocivo
susceptivel de afectar esses individuos.” (185)

Estes principios foram aplicados pela equipa, nomeadamente no pedido da
companheira em aumentar a terapéutica, sugerindo acelerar o processo de morte;
apesar do delirio trazer grande sofrimento aos familiares, um aumento abrupto da
terapéutica poderia induzir depressdo respiratoria no cliente. Conscientes dessa
possibilidade e atendendo a condig¢ao clinica do Sr. J. (periodos de serenidade), o
principio da beneficéncia e ndo-maleficéncia foram cumpridos, optando-se por fazer

um aumento gradual da terapéutica.

ePrincipio da justica. Consiste no pressuposto da igualdade no respeito pela
dignidade de todos os seres humanos, tratados de forma justa e equitativa. Descreve a
equidade na distribuicao de «bens» pela sociedade, também no que se refere a justa
distribuicao de recursos em saude e ao direito dos doentes em ver assegurada a sua
dignidade no fim-de-vida. Este direito implica a necessidade de desenvolvimento de
politicas de satide mundiais, conforme explanado na Carta de Praga (186).
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O tratamento farmacoldgico do delirium passa pela administracdo de anti-
psicoticos, com uso comum do Haloperidol. Em doentes com agitacdo severa,
aconselha-se a utilizacao de Levomepromazina (consultar Caso clinico 3 - Sr.2 O,,
p.45). As recomendacgdes sugerem precaucdao no uso de benzodiazepinas, ja que
poderao agravar o delirium. Em caso de delirium refractario com agita¢do, aconselha-
se o uso de mais sedativos, para promoc¢do de alivio sintomatico e conforto,
ponderando-se a sedagao paliativa (172).

“Even if the etiology is irreversible, the symptoms of delirium may be palliated. Only
10 to 20% of patients with terminal delirium should require ongoing palliative sedation
to achieve control.” (106 p. 29)

A EPCP define como sedacao paliativa ou terapéutica, a utilizacdo cautelosa de
medicacdo com intencdo de diminuir o nivel de consciéncia ou induzir absoluta
inconsciéncia, com o intuito de aliviar o sofrimento intratavel de outra forma, por
meios eticamente aceites pelo doente, familia e profissionais de saude (187).

A sedacdo em CP é aplicada nas seguintes situagdes: sedagdo transitéria para
procedimentos incémodos; sedagdo como componente do cuidado a doentes
queimados; sedacao usada em fim-de-vida para suspensdo de apoio do ventilador;
sedacao utilizada para controlo de sintomas refractarios em fim-de-vida; sedacdo de
emergéncia (p.e. hemorragia macica); sedacdo transitoria; sedagdo por sofrimento
psicologico ou existencial (187).

O caso do Sr. ]. destaca a sedacdo por sofrimento psicologico e existencial
associado ao fim-de-vida. As recomenda¢des da EAPC referem que, havendo
preocupacgoes acerca da possibilidade de distress severo nos UDHV, estes devem ser
versados. “When it is clinically appropriate, the relief of extreme distress should be
discussed. This should include discussion regarding the use of sedation as an
appropriate and effective response to relieve distress when simpler measures are
inadequate for the task (...).” (187 p. 584). O que implica que, enquanto o cliente
estava capacitado a tomar decisoes, deveria ter-se explorado esta opgao.

As recomendacgdes aconselham ainda, com a permissao do cliente, a conduzir a
discussao com a participacdo da familia. Esta abordagem maximiza a comunicac¢ao e
frequentemente facilita a discussao de assuntos significativos entre o doente e a
familia, enquanto a oportunidade ainda existe (187). Esta estratégia poderia ter
facilitado a adaptac¢do da familia a proximidade da morte do Sr. |, trazendo beneficio
na sua adaptag¢do aos acontecimentos.

O documento (187) declara que a sedacdo profunda devera apenas ser
considerada em doentes em fase agonica, com prognostico de horas ou no maximo
dias. A sedagdo transitéria podera estar indicada mais cedo, para providenciar alivio
temporario, enquanto se aguarda pelo beneficio de outra abordagem terapéutica.

Ocasionalmente, em doentes em fim-de-vida, a seda¢cdo podera ser considerada
para sintomas severos nao-fisicos, como o distress existencial. Nao existe consenso
sobre a sedacdo apropriada nesta situa¢do, no entanto, regra geral o nivel de sedagdo
devera ser o menor necessario ao adequado alivio do sofrimento do doente. “Deeper
sedation should be adopted when mild sedation has been ineffective.” (187 p. 586)

A dose farmacologica devera aumentar ou diminuir gradualmente, para atingir um
nivel em que ha paliacdo do sofrimento, com a menor supressdo do nivel de
consciéncia e minimos efeitos indesejados (187).
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No ultimo turno em que prestei cuidados ao cliente (véspera do Obito), este
encontrava-se sonolento mas reactivo a estimula¢do verbal, apresentava esgar de dor
a mobilizacdo e mantinha manifestagdes de inquietagdo em repouso. Assim,
atendendo ha inexisténcia de efeitos secundarios da terapéutica, considero que a
perfusao continua deveria ter sido revista, de forma a conseguir-se maior paliacdo do
sofrimento do cliente e da familia.

As recomendacgdes indicam que o opidide deverd manter-se (187), o que foi
cumprido. Manteve-se em perfusdo continua a administracdo de Morfina
anteriormente por VSC, titulada apropriadamente, juntamente com Haloperidol,
indicado em caso de delirium.

Quando o objectivo dos cuidados é assegurar o conforto até a morte, em doentes
agobnicos, os Unicos parametros criticos a serem continuamente monitorizados sdo os
referentes ao conforto (187). Neste sentido, participei no planeamento e prestacao de
cuidados a clientes em UDHV, rejeitando a obstinacdo terapéutica e diagnoéstica,
incentivando a suspensdao de medidas desadequadas e apostando nos cuidados de
conforto.

O PNCP entende por futilidade diagndstica e terapéutica, procedimentos
diagnosticos e terapéuticos que sdo desadequados e inuteis, face a situagdo evolutiva
e irreversivel da doenca e que pode causar sofrimento acrescido ao doente e a familia
(3). Em diversas situagdes, sugeri a equipa a suspensao de medidas desadequadas em
clientes agoénicos, como p.e.: suspensao de terapéutica PO desnecessaria, recordando-
me de uma cliente com dificuldade em deglutir o comprimido de Sinemet®;
suspensdo de administracdo de insulina e heparina SC; suspensao de aplicacdo de
inaladores; suspensao de monitorizacdo de SV. No geral, as sugestdes foram sempre
bem aceites e adoptadas, excepto na monitorizagdo de SV, que muitos profissionais
mantinham. “Observations of heart rate, blood pressure and temperature do not
contribute to the goals of care and should be discontinued.” (187 p. 586)

Na leitura do Caso clinico, nota-se que em UDHYV, esta ainda a ser administrada
medicacdo PO ao cliente, j4 com sinais progressivos de perda de via oral. Esta
terapéutica (Tizanidina) deveria ter sido descontinuada ou substituida e adaptada a
VSC, pois nesta fase trazia mais incomodo ao cliente, com dificuldade na degluticao,
do que beneficio.

Desde a incursdo neste Mestrado, que o principio da obstinacao terapéutica tem
estado muito presente na minha pratica, com satisfacdo acrescida principalmente a
nivel profissional, pois a PC foram apenas 2 meses. Antes de actuar, pergunto-me o
porque daquela intervencdo e o que farei com os resultados obtidos. Desta forma,
norteio o meu cuidado promovendo o beneficio do cliente, despromovendo o
maleficio e rejeitando a futilidade terapéutica.

No que se refere as estratégias ndo-farmacoldgicas no controlo sintomatico, o caso
exposto evidencia varias medidas e o seu efeito proficuo. Apresentam-se em Apéndice
D, estratégias nao-farmacoldgicas aplicadas no Caso clinico 4, juntamente com outras
técnicas passiveis de serem aplicadas (106; 48; 188; 189; 190; 191; 192; 193; 194;
195) no controlo sintomatico do Sr. J.

As estratégias nao-farmacoldgicas surgem associadas as farmacolégicas, para
maior alcance das intervengdes do plano de actuagao. No caso do Sr. J., num panorama
geral, as estratégias nao-farmacoldgicas centraram-se no alivio da dispneia, dor,
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xerostomia e sofrimento existencial. Conveniente a cada sintoma, aplicaram-se as
seguintes medidas: posicionamento, massagem, cha de camomila com gotas de limao,
adaptacdao da dieta as preferéncias do doente, cuidados de higiene oral regulares,
ambiente comodo, promoc¢ao de ligeira actividade fisica (levante), estimulacao
musical, técnicas de comunica¢do terapéutica, promog¢do de encontro com o filho e,
apoio ao cliente e a familia.

Além da utilizacdo destas medidas, ao longo da PC pude aplicar: calor/frio
adaptado a dor do cliente; técnicas de distrac¢do, no cuidado a doentes com feridas
malignas; actividade fisica mais intensa em clientes capazes, com participa¢do/auxilio
na deambulagdo e participacdo na fisioterapia; terapia cognitivo-comportamental, em
actividades de reabilitacdo; e, estratégias de conservacgdo de energia.

Da panoplia de estratégias nao-farmacoldgicas passiveis de realizar no controlo
sintomdatico em CP, destaca-se a interven¢do multi e interdisciplinar, com medidas
aplicaveis por varios profissionais. Ainda assim, relevo o papel do enfermeiro no
alivio do sofrimento por meios ndo-farmacolégicos, atendendo a que é o profissional
que mais horas passa junto do doente, capaz de reconhecer o desconforto, a
ansiedade, o medo e actuar de imediato.

Kwekkeboom et al. (194), num estudo realizado em 2008 estudaram as
interven¢des nao-farmacoldgicas de 724 enfermeiras em Oncologia no alivio da dor. O
artigo revela que 54% utilizavam a musica para alivio da dor, 40% a técnica de
imaginag¢do guiada, 82% técnicas de relaxamento e 80% a distracc¢ao. A percepgdo das
enfermeiras consistia em que as técnicas de relaxamento e distracgdo eram mais
efectivas, podendo ser implementadas com menos equipamento e menos tempo do
profissional. O estudo relaciona ainda a diversidade de estratégias nao-
farmacolégicas com a formacgdo dos profissionais, sendo provavel que um enfermeiro
com maior nivel de formacao exerca outras actividades além do relaxamento e da
distracgao.

Assim, comprovando-se a importancia e efectividade das estratégias nao-
farmacoloégicas no controlo sintomatico, seria importante ampliar a formacgdo nesta
area para que os profissionais de saude estejam mais capacitados para uma resposta
integral na prestacao de cuidados ao doente paliativo.

5.4. Apoio a familia

A doenga afecta a pessoa doente, mas também toda a sua familia. A qualidade dos
cuidados em CP revé-se na assisténcia prestada ao doente, bem como a sua familia,
atencdo necessaria e indissocidvel para a promoc¢ao da QV de ambos os elementos.

Segundo a Canadian Hospice Palliative Care Association a familia constitui-se por
aqueles proximos do doente, em conhecimento, cuidado e afecto. Podera ser incluida
a familia biolégica, a familia adquirida p.e. por casamento e, a familia por escolha, de
que sdo exemplo os amigos proximos (196).

A Ordem dos Enfermeiros (OE) adopta o conceito de conviventes significativos,
sinébnimo de familia, entendidos como as pessoas significativas para o cliente
individual (197). A Adenda ao Regulamento do Mestrado refere-se ao cuidado a
familia e ao grupo social de pertenga do doente. Chudhuri (198) considera a familia
como um grupo social, definindo-a como a mais pequena unidade social; caracteriza-
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se por uma estrutura e organizacao proprias que incluem regras, rituais etc. “(...) and
a psycological being in the consciousness of its members.”

Schuler et al. definem familia como os membros que estido conectados
psicologicamente ao doente, entendida como a familia psicoldgica. Para uns sera a
familia nuclear e para outros abarcara a familia alargada, amigos préximos ou
vizinhos. Em termos praticos “(...) each patient defines who they consider their family
to be.” As relagoes familiares constituem uma forte determinante na adaptagao psico-
social do doente e familia. “A family-centered approach to care provision is thus a
crucial target for comprehensive treatment in (...) palliative care” (199 p. 2).

0 processo evolutivo da doenga provoca alteragdes na dindmica familiar e, mesmo
ap6s a morte do doente, a sua memdria e legado persistem e afectam a vida dos
familiares (196). A Figura 4 é ilustrativa da situacao do doente e familia no processo
doenga-morte.

Pati@nt,s
deﬁth

Family
TRANSITION

lliness

\ Bereavement

Figura 4 - Relacdo doente-familia no processo de doenca - morte. Ferris, F. et al. A Model to Guide Hospice Palliative
Care: Based on National Principles and Norms of Practice. Ottawa : Canadian Hospice Palliative Care Association, 2002,
p.13

Como referem Sapeta e Lopes, com o aumento da populagcdo idosa observa-se
também um acréscimo das doencas préprias do envelhecimento, crénicas e de
evolucdo prolongada. A par desta realidade, assistiu-se a profundas mudangas
econdmicas, sociais e politicas. “A cultura de negacdo da morte estd implicita e
presente na maioria dos artigos, colocada em evidéncia pela dificuldade em lidar com
a perda, em falar abertamente acerca da proximidade da morte com o préprio doente,
pela sensacdo de fracasso e de derrota que dai decorre. Tais factos espelham a cultura
que domina na sociedade ocidental actual (...).” (200 p. 49)

Gomes et al. em dados referentes a 2010, observaram que de 105471 64bitos
ocorridos, 61,7 % deram-se em hospitais/clinicas e 29,6% no domicilio. Em 1 286
residentes em Portugal que participaram no inquérito telefénico PRISMA, 51,2 % das
pessoas expressaram preferéncia por morrer em casa, 35,7 % escolheram uma UCP,
8,9% o hospital e 2,2% lar ou residéncia. Sobressai um desfasamento entre a
realidade e a vontade para o local de morte em Portugal, unicamente colmatavel pelo
desenvolvimento de CP domiciliarios (201; 202).

No entanto, é de realcar que Portugal foi, de todas as sete regides inquiridas
(Inglaterra, Flanders, Alemanha, Itilia, Holanda e Espanha), a que registou menor
preferéncia por morrer em casa, o que podera ser explicado pela falta de
disponibilidade de cuidados domiciliarios, pelo receio do doente e dos familiares da
morte «desamparada» (203; 202).
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Como 2.2 lugar de preferéncia, destacam-se as UCP’s, o que revela maior
conhecimento da populacdo sobre esta opcdo e o reconhecimento da prestacao de
cuidados continuos ao cliente e a familia por uma equipa especializada (201; 202).

A EAPC (77) aponta a importancia da equipa em prestar CP antes e apds a morte,
atribuindo a necessidade equitativa de apoiar e cuidar dos familiares e cuidadores,
como dos doentes.

Segundo o National Institute for Clinical Excellence (NICE) os cuidadores podem ou
ndo ser membros familiares. Sdo pessoas sem conhecimento especializado que
desempenham um papel préximo de suporte ao doente e partilha da experiéncia da
doenga, prestando cuidados vitais e sujeitos a sobrecarga emocional (204).

A EAPC sublinha que os cuidadores deverao ser auxiliados no seu papel e ajudados
a prepararem-se para a perda do doente antes da morte, além de precisarem de apoio
no luto. Alertam também para o facto de os cuidadores terem necessidades préprias e
por vezes incompativeis com as dos doentes (77).

Hudson et al. nas Clinical Practice Guidelines for the Psychosocial and Bereavement
Support of Family Caregivers of Palliative Care Patients descreve os cuidadores
informais como centrais a prestacao de CP. O autor refere que a maioria dos
cuidadores ird desempenhar adequadamente o seu papel e até identificar aspectos
positivos associados a experiéncia de cuidar; contudo, uma consideravel proporg¢ao
de cuidadores ira vivenciar problemas de ordem psicologica, social, financeira,
espiritual e fisica, e alguns irdo sofrer de luto prolongado. “It is clear that many family
caregivers have unmet needs and would like more information, education, preparation
and personal support to assist them in the caregiving role.” (205 p. 4)

O objecto do cuidar em CP é portanto o cliente e a familia, constituindo-se
fundamental para o bem-estar do doente que a familia seja assistida nas suas
necessidades.

Payne e a EAPC Task Force on Family Carers, nas recomendagdes sobre o apoio aos
cuidadores informais em CP (206), declaram que ha falta de ferramentas para avaliar
as necessidades dos cuidadores, assim como modelos tedricos para guiar a sua
utilizacao.

Na UCP do HL, existe consciéncia do envolvimento estreito dos cuidadores e
familiares no processo de doenca do cliente, com alerta constante para o despiste de
sobrecarga do cuidador, como da necessidade em identificar as suas necessidades e
dirigir-lhe a actuagcdo como objecto do cuidar.

Regularmente, a pratica prende-se com a realizagdo de uma CF na admissao do
cliente, em que este podera ou ndo estar presente, e € efectuada a avaliacdo das
necessidades do cuidador informal e da familia. A identificacdo do cuidador devera
ser feita antes da CF, questionando o cliente sobre quem estd mais envolvido no seu
cuidado.

As guidelines sugerem que deverdo ser discutidas com o cliente as suas
preferéncias sobre o envolvimento da familia no planeamento dos cuidados e
tomadas de decisdo. Esta pratica ndo é comummente efectuada na UCP, realizando-se
CF de admissao com os familiares presentes e, pelo acompanhamento efectuado,
induz-se quem sdo os conviventes significativos para o cliente. Esta rotina leva por
vezes a lacunas na identificacdo de problemas, como p.e. no Caso clinico 3 - Sr.2 0. em
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que tardiamente se descobre que a cliente mantinha uma relacao de afastamento com
um dos filhos. A literatura sugere que a realizacdo de um genograma ou ecomapa
poderad ser um método efectivo para compreender as relagdes familiares e rede de
suporte (205; 207), auxiliando na detec¢ao de necessidades do cliente e familia.

Caso o cliente nao seja capaz de identificar o seu cuidador, questiona-se a familia
sobre quem costuma prestar apoio ao doente, fazendo-se questdes como p.e. “Quem
costuma fazer-lhe o penso?”, “Quem costuma dar-lhe banho?”, permitindo identificar
o responsavel pelos cuidados a pessoa doente.

Hudson et al. consideram que, sempre que possivel, devera ser realizada uma CF,
para avaliar as necessidades, identificar as prioridades para o cliente e familia e
discutir os objectivos do cuidar (205). Este foi o procedimento que observei na UCP
do HL. A avaliacdo das necessidades baseava-se na comunica¢do, ao invés de na
utilizacdo de instrumentos especificos de colheita de dados.

Hudson et al. realizaram em 2010 uma RSL acerca dos instrumentos utilizados na
avaliacdo das necessidades de familiares de doentes paliativos, concluindo que os
métodos de colheita de dados utilizados sdo muito varidveis. Existe falta de
consisténcia no modo como sao avaliadas as necessidades dos familiares, dificultando
que os profissionais de saide demonstrem que o apoio a familia é sistematico e eficaz.
Torna-se premente, para que seja demonstrada evidéncia no cuidado, que sejam
criados instrumentos de avaliacdo confiaveis e validos (208).

Neste sentido, e atendendo a que ndo existia um instrumento padronizado em
Portugal no dominio em questdo, Lima efectuou uma revisdo da literatura,
seleccionando o Family Inventory Needs Scale desenvolvido por Kristjanson e seus
colaboradores, para realiza¢do de traducao e adaptagdo cultural, criando o Inventario
das Necessidades da Familia. Revelou um instrumento valido, fiavel, bem aceite pelos
respondentes e com boas caracteristicas psicométricas, para aplicacdo no
familiar/cuidador do doente oncoldgico paliativo. O autor entende que a sua
utilizagdo na pratica clinica reflecte-se na identificagio das necessidades e sua
satisfacdo por parte das equipas de saude, visando a melhoria da qualidade dos
servicos prestados (209).

Lima constatou que as necessidades mais destacadas pelos familiares,
classificadas como “muito importantes” por mais de 80% dos cuidadores foram: ter
as questoes respondidas com honestidade, conhecer factos especificos relativos ao
progndstico do doente, sentir que os profissionais se preocupam com os doentes,
obter explicacdes em termos que sejam compreensiveis, ter a garantia de que sado
prestados os melhores cuidados possiveis ao doente e, conhecer quais os sintomas
que o tratamento ou a doen¢a podem causar. Em temos gerais, identificaram-se 3
categorias principais nas necessidades dos cuidadores: garantia dos cuidados
prestados, obtencdo de respostas em termos compreensiveis e conhecimento sobre a
doenga (209).

Por sua vez, Ewing e Grande, num estudo aplicado a cuidadores na vertente
domiciliaria, identificaram dois dominios de necessidades: apoio que capacite os
cuidadores a providenciarem cuidados adequados ao doente e apoio pessoal dirigido
aos proprios cuidadores (210).

Cobos et al. (207) alertam para 5 situagdes/alteracdes que poderao afectar os
elementos da familia e o doente, individualmente e nas relagdes estabelecidas entre si
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e com a equipa: conspiracdo do siléncio, exaustao do cuidador, reac¢des emocionais
(ira, célera, medo) na familia, claudica¢do familiar e, apoio a familia no luto.

A conspiracdo do siléncio € uma alteracao que advém dos familiares no sentido de
protegerem o doente, evitando que este sofra com a realidade. Deriva especialmente
da cultura paternalista ocidental e da materializacdo da familia numa atitude social
evasiva face a morte. Ndo se falando do tema, ignora-se a existéncia do problema. A
conspiragdo do siléncio gera tensdo dentro da familia e na relagdo com a equipa,
derivado da contensao em evitar dar informacdo, como p.e. ndo designar a doenca e
ndo discutir o seu prognéstico. Desmontar a conspiragdo do siléncio exige
intervencoes especificas da equipa, continuadas e delicadas (207).

A familia devera ser consciencializada da importancia de discutir o assunto com
conhecimento do cliente, para que este possa realizar tomadas de decisdo conscientes
e informadas, atribuindo-se-lhe o devido papel activo no cuidar. A comunicag¢do
assume-se como a mais importante estratégia de intervencao, de forma a estimular-se
uma atitude flexivel dos familiares. Podera ocorrer o inverso, em que o cliente decide
omitir a situacdo clinica dos familiares; nesta situacdo devera explicar-se a familia a
opcao do doente e tentar que este adopte uma postura mais flexivel, que lhe permita
receber o apoio e envolvimento da familia, com todas as vantagens associadas (207).

A conspiragdo do siléncio podera ainda partir dos préprios profissionais de satude.
Os profissionais poderdao sentir desconforto e evitar lidar com problemas
relacionados com a morte e o morrer. Surge normalmente pela falta de preparacao
dos profissionais em auxiliar outros a lidar com este assunto (95).

Durante a PC, contactei pouco com esta situacao. Tive apenas um cliente de 87
anos, diagndstico de ADC da prostata, com metastizagcdo dssea e pulmonar. A esposa
havia falecido com um sarcoma ésseo (familia e equipa preocupadas com o impacto
das vivéncias anteriores no processo de adaptacio a doencga). Cliente fez
anteriormente laminectomia com descompressdo vertebral e iria realizar
radioterapia dirigida a coluna. A familia cria conspiragdo do siléncio relativamente a
deteccao de metastases pulmonares. Acompanhei o cliente apenas durante um turno,
obtendo conhecimento de que estaria agendada CF, desconhecendo contudo quem
estaria presente e qual o plano tracado.

No cuidado aos doentes e familiares, a informacdo devera ser partilhada na
medida do adequado, ou seja, considerando o nivel de informacao que o cliente deseja
receber e partilhar com a sua familia e, ajustando o ritmo de prestacdo de informacao
de acordo com os desejos e capacidades cognitivas dos doentes e cuidadores.

Cientes da possibilidade de surgirem situa¢des de incapacidade dos elementos de
uma familia em oferecer uma resposta adequada as multiplas necessidades e
solicitacdes do doente, condicdo denominada claudicagao familiar (207), a equipa da
UCP adopta a aplicagdo da Escala de Zarit reduzida (apresentada em Anexo D).

A Escala de Zarit, desenvolvida por Steve Zarit, originalmente utilizada para
avaliar a claudica¢do familiar nos cuidadores de doentes com deméncia, apresentava
22 itens com pontuagdes de 1 (nunca) a 5 (quase sempre), avaliando a sensagdo de
sobrecarga experimentada pelo cuidador, classificando-a em ausente, leve ou intensa
(211). Gort et al. apresentaram em 2005 a Escala de Zarit reduzida (212; 213), um
instrumento de apenas 7 itens, que permite avaliar a claudicacdo familiar em CP,
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presente se a soma da pontuacdo for igual ou superior a 17. Uma das limitagdes
indicadas pelos autores é a perda da discriminagdo entre claudicagdo leve ou intensa.

No caso da companheira do Sr. J. (Caso clinico 4, p. 50) o resultado da Escala de
Zarit reduzida aplicada identifica claudicacao familiar presente, pelo que a situagado é
sinalizada a psicéloga da equipa, permitindo um apoio psicolégico e emocional
especifico. Contudo, a sobrecarga da Sr.2 V. aumenta progressivamente, até um
patamar em que a comunicagdo é dificilmente estabelecida. Avaliando a evolucdo do
bem-estar geral da Sr.2 V. é evidente o seu declinio.

Apesar de ter sido assinalada a sobrecarga da cuidadora, as interven¢des nao
terdo sido eficazes, dificultando a adaptagdo da companheira a deterioracdo do Sr. J. A
lacuna passou particularmente pela nado identificacao das necessidades da cuidadora.
As guidelines determinam a importancia de identificar as necessidades dos
cuidadores, de ordem psicolégica, fisica, social, espiritual, cultural, financeira e
elementos praticos. Poderao fazer-se questdes como: “Como se sente com toda esta
situagdo?”, “ Quais sdo as suas principais preocupacgdes”, “De que forma a podemos
ajudar?” e/ou “O que podemos fazer por si?” Uma vez identificadas as necessidades
do cuidador, deve desenvolver-se um plano de actuacao com vista a sua resolucado, em
articulagdo com o mesmo (205).

A literatura sugere as seguintes intervencdes psico-sociais dirigidas ao alivio da
sobrecarga do cuidador: melhorar a resolucao de problemas e estimular mecanismos
de coping através de sessdes de planeamento, criatividade, optimismo e informacao;
aconselhamento psicolégico individual ou em grupo; programas psico-educacionais
que auxiliem na preparacdo para o papel de cuidadores informais; ensino aos
cuidadores de técnicas comportamentais que melhorem o seu sono; grupo de apoio
no luto; e, disponibilizacdo de classes de terapias complementares (realizadas no St.
Christopher’s Hospice) (206; 205).

No caso da Sr.2 V., a equipa valorizou com frequéncia o seu esforgo, sugeriu que se
ausentasse e se distraisse e, a cuidadora foi sinalizada a psicéloga da equipa. Contudo,
foram intervengdes com fraco impacto. Relendo o Caso clinico, nota-se que na
primeira noite de internamento do cliente, a cuidadora ndo pernoita; no entanto, nos
dias e noites seguintes passa a estar continuamente presente, atendendo ao pedido
do Sr.J. para que ela o acompanhasse.

Andrade (214 p. 285) aponta que do trabalho com doentes em CP e familias é
quase rotina que os clientes que ndo dormem durante a noite solicitem a presenca do
cuidador o tempo todo, parecendo ter medo de permanecer sozinhos e, alguns
relatando essa mesma dificuldade. “Como parece ser uma ocorréncia que nédo diz
respeito a equipe, mas sim somente a rotina da residéncia, nem sempre atentamos para
o fato de que o descanso do cuidador é imprescindivel para a manutengdo da satide
fisica e mental e (...) o fato de o paciente ndo dormir a noite (...) representa também a
impossibilidade de descanso para o familiar (...). Essa rotina, em pouquissimo tempo,

leva a exaustdo do cuidador e a impossibilidade de manutengdo dos cuidados
adequados.”

A Sr2 V. apresentou fortes reacgdes emocionais, interligadas a exaustdo,
destacando-se a célera, o medo da morte, a ambivaléncia efectiva e a ansiedade. Face
a manifestacdo de raiva ou célera, a premissa é ndo responder com agressividade.
Cobos et al. (207) sugerem uma reunido/CF dirigidas a desactivacdo da raiva, com
reconhecimento das limitacdes, negociacdo e reestruturacdo de objectivos. De facto,
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tentou efectuar-se esta desconstrugao da raiva, sem sucesso. Face ao comportamento
da Sr.2 V. a enf.2 acentua o tom de voz e muda a postura, o que ndo trouxe beneficio na
diminuicao da raiva da companheira.

0 medo da morte encontra-se também presente, pela fuga da companheira face a
inquietacdo do doente, que imediatamente saia para o corredor em busca de
profissionais. Sugere-se nestas situacoes adoptar uma estratégia de normaliza¢do, ou
seja, explicar que é normal ter medo, particularmente nestas circunstancias, e que
inclusivamente este é necessario para superar esta etapa. Deverdo dissolver-se
duvidas sobre a doenca, a sua evolucdo e os cuidados prestados, com apoio continuo
da equipa. “Nada tranquiliza mds a la familia temerosa que saber que puede contar con
los profesionales sanitarios siempre que los necessite.” (207 p. 579)

A ambivaléncia de sentimentos da Sr.2 V. encontra-se na presen¢a simultanea de
sentimentos contraditérios relativos ao cliente, p.e. “J]a devia ter morrido” e “Nem
tentaram outros tratamentos!”; é uma reaccdo abolida pela familia por ser
moralmente inaceitdvel e que pode expressar-se aumentando continuamente a
tensdo do cuidador, provocando crises de ansiedade e episédios de colera. A
abordagem aconselhada assemelha-se a adoptada no controlo do medo, dizendo que
€ uma situa¢do normal, sem emitir juizos de valor (207).

A existéncia de sentimentos de ambivaléncia ressalta agora claramente, muito
mais do que quando vivenciei a situagao, interpretando-a erradamente. Lamento os
juizos de valor criados, que partilhei conjuntamente com a Enf.2 LM. Apesar de nao
ter sido verbalizado um julgamento direccionado a companheira, com certeza que a
nossa actuacao foi influenciada implicitamente, com prejuizo da relacao terapéutica
estabelecida com a cuidadora - neste ponto concentro uma das minhas maiores
aprendizagens relativas ao apoio a familia adquiridas na PC e consolidadas com a
realizacdo do relatorio.

As recomendagdes evidenciam ainda a importancia de determinar factores de
risco para mal-estar psicologico e para luto complicado, actuando preventivamente.
Constituem factores de risco: perdas anteriores, exposicdo a traumas, histéria
psiquiatrica anterior, vinculacdo estabelecida e relacdo com o doente. Para o
desenvolvimento de luto antecipatdrio, identificam-se ainda os seguintes factores
relacionados com o cuidador: idade jovem, pensamento pessimista e, eventos de vida
experienciados associados a distress moderado a severo (215; 205; 216).

A este nivel de deteccdo de factores de risco, destaco duas situagdes que
acompanhei na PC e descrevo sucintamente.

Exemplo 1: Cliente (Sr.2 R.) entra a 14/03/2014 no AMP, com registo de periodos
de apneia, acompanhada da filha de 22 anos e o marido da cliente (em cadeira-de-
rodas). No AMP pedem aos acompanhantes para contactarem a familia préxima a
cliente, por risco de morte iminente, acudindo de imediato a mae da cliente, a irm3, o
cunhado e o sobrinho/afilhado.

Sr.2 R. de 55 anos de idade, diagnostico de carcinoma metaplasico da mama
direita, linfedema no MSD. Lesao maligna da mama extensa a totalidade do hemit6rax
direito, com lesdes exofiticas nos membros superiores e inferiores. Diagndstico no
AMP de derrame pleural bilateral e a chegada a UCP identifica-se neurotoxicidade
opioide, revertida em 48 horas.
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Realiza-se CF a entrada (perto do final da T) com toda a familia presente, de curta
duragdo por reduzido tempo disponivel dos profissionais. Identifica-se que a
cuidadora é a filha da cliente, 1., que além de cuidar da mae, assistindo-a no necessario
(incluindo fazer-lhe o penso), cuida também do pai, operado ha 5 anos a um
aneurisma, com notodrias dificuldades motoras. Encontra-se a estudar na
Universidade.

A familia refere que o H. (sobrinho/afilhado) é muito préximo da cliente, “Ele foi
praticamente criado por ela. E como se fossem mie e filho”. H. tenso, contentor de
emocoes. Filha e irma da cliente chorosas. Familiares comunicativos, excepto mae da
cliente e sobrinho.

Percepcionado o que os familiares sabem da doenga e do progndstico. Revistos
antecedentes da cliente e condi¢ao actual. Questionado como a filha fazia o penso e
quais as alteragdes que a mae apresentava em casa. Discutido plano de actuacgao.
Suspeita de metastases cerebrais, com realizacdo de ECD’s amanhd de manha e
suspeita de neurotoxicidade opidide.

Aconselhada I. a ndo pernoitar, para poder descansar. Valorizado o empenho e
esforco no cuidado a mae e destacada a importancia de cuidar também de si. Dito a
familia para ndo vir amanha antes das 9:30 porque estaremos a preparar a cliente
para o exame. Agendada CF para amanha, para aprofundarmos com mais calma as
tematicas necessarias.

No dia seguinte, realizada CF com o marido da cliente, filha e sobrinho. Tema
especifico discutido: bem-estar da cuidadora. Questionadas actividades que dao gosto
a L. O pai refere que ela gosta de jogar ténis e de caminhar. Sugerido a cuidadora, ja
que a mae agora estd ao nosso cuidado, para tentar promover o seu bem-estar e
descansar. A I. diz que ndo consegue, “A minha mae gosta muito de ténis. Foi por ela
que ganhei esse interesse.” A enf.2 diz-lhe para cuidar mais de si e ausentar-se um
pouco, ir caminhar um bocadinho. A filha responde “Eu quero estar ao pé dela. Sinto-
me bem € junto a ela.”

H. contentor de emogdes, tenso. Perguntamos-lhe se tem duvidas, se ha algo que
queira questionar e responde que ndo. Esposo da Sr. R. pergunta se a esposa “saira
daqui”. Aplicada técnica dos dedos cruzados.

Valorizado esforco de todos os envolvidos, principalmente da I, pela sua for¢ca em
cuidar da mae e ajudar também o pai. O pai refere que, mesmo com toda a situacao, “A
[. é excelente aluna. Esta a tirar o Mestrado e com 6ptimas notas!” A L. refere que gosta
de estudar ao pé da mae.

Damos por encerrada a CF e voltamos para junto da doente. H. ndo nos
acompanha. Enf.2: “Tem aqui uma filha preciosa! Nota-se que gosta muito de si!”.
Cliente assente com um sorriso e valoriza o apoio da filha. Perguntamos o que deseja
para o almocgo. A cliente diz que lhe apetece um sumo de laranja e torradas, que
providenciamos. Filha auxilia na alimentagdo, com gosto em participar nos cuidados.

Distintos episddios se passaram, direccionados a outros elementos da familia.
Relativamente a mde da cliente, esta diz-nos que a sua dor é incomensuravel e
“nenhuma mae devia ter de passar por esta dor!”. A Sr.2 é religiosa pelo que se
questiona se gostaria de falar com o capeldo; afirma que sim, sendo providenciado
esse apoio.
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Noutro episédio, a cliente recusa-se a que o marido entre enquanto prestdvamos
os cuidados de higiene e conforto, consentindo apenas a presenca da filha, ficando o
Sr. visivelmente entristecido com a situacdo. Reunimos com o marido e com a filha e
foi explicado o sofrimento da Sr.2 R. pela alteracdo da auto-imagem, com impacto
psico-social (217). Valorizada a importancia da presenca dele e conforme aquela
reac¢ao nao é de raiva contra si, mas contra a doenca. Questionamos preocupacgdes
existentes e o Sr. coloca questdes acerca da seguradora e pagamentos a Instituicdo;
remetemos para as assistentes administrativas, que saberao esclarecé-lo
devidamente.

Passados poucos dias do internamento, apds a prestacdo dos cuidados de higiene e
conforto, decidiu-se com a doente fazer levante para o cadeirdo. Demos depois
indicacdo aos familiares de que poderiam entrar - estavam todos os presentes no dia
da admissao - e foi uma grande alegria partilhada por todos ao ver a Sr.2 R. sentada e
com um sorriso nos labios.

Este caso destaca-se pela relevancia da idade jovem da cuidadora e por ser
«dupla-cuidador», sendo desde logo sinalizada a situagdo a psicéloga. Burns et al.
(218) num estudo realizado em 2010 a 23 706 cuidadores identificou que 14,4%
eram jovens com idades entre os 15 e 29 anos. Demonstraram que pessoas jovens
podem fazer parte do cuidado integral em fim-de-vida e apresentam necessidades
proprias. Os jovens reportaram mais experiéncias negativas enquanto cuidadores e
necessidades acrescidas de apoio no luto, comparados com outras faixas de
cuidadores.

Carlsson (219) analisa do seu estudo que os cuidadores jovens reportam maior
fadiga mental e reducao de actividade, quando comparados com os familiares idosos.
Os cuidadores jovens mostram-se também mais interessados em adquirir treino para
prestacdo de melhores cuidados (220), que vai de encontro a dedicacdo da I. em
querer realizar o penso a mae e mostrar-se constantemente interessada em participar
nos cuidados em conjunto com a equipa.

Porém, o caso ganha também relevo pelas fortes e diversas relagdes intra-
familiares envolvidas. O trabalho direccionado a familia, distinto do oferecido ao
cliente, é da maior relevancia e proporciona beneficios ao nivel do bem-estar de todos
os envolvidos enquanto individuos e no estreitamento dos lagcos familiares.

Denota-se ainda a importancia para os familiares em sentir que a equipa esta
preocupada em prestar os melhores cuidados a doente e que esta estd «bem
entregue». Tal consegue-se pelo desenvolvimento da relagdo terapéutica com a
cliente e com a familia, baseada na demonstracao de atencao, disponibilidade (p.e.
como ndo havia tempo na admissao agendou-se logo CF para o dia seguinte),
honestidade e atencao aos detalhes (p.e. pedido de alimentacdo personalizada).

Exemplo 2: Cliente (Sr.2 E.) de 79 anos, diagndstico de carcinoma do ovario,
carcinomatose peritoneal, Doenca de Parkinson, cardiopatia valvular e Diabetes
mellitus insulino-tratada. Primeiro contacto com o caso uma semana ap0ds a admissao
da cliente. Presenca frequente do marido - Sr. B. fala frequentemente de como ainda
hoje estd muito apaixonado pela esposa e fala do seu relacionamento com muito
carinho - “Tive de correr muito atras dela até que ela ficasse comigo!”, “Custa-me
muito estar em casa sem ela”.
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Tém 3 filhos, s6 o do meio mantém contacto proximo com os pais (filho com
antecedentes de toxicodependéncia). Plano de actuacdo estabelecido de apoio diario
ao marido. Sr. B. tem hipoacusia acentuada, o que cria obstaculos a comunicagao.
Dificuldade em integrar a informacao e facilmente se emociona. Prestado apoio
emocional ao marido. Cliente recebeu visita do filho. Estiveram presentes até cerca
das 22:00. Marido chora muito na despedida, “Custa-me muito deixa-la.” Esposa
aparentemente agradada pela presenca do marido e do filho. Filho menos emotivo,
mais contido.

No dia seguinte, ocorreu um episédio em que a cliente apresentou periodo de
tosse pouco produtiva, farfalheira residual e pieira, que ndo revertia com
posicionamento e a médica assistente deu indicacdo para nebulizacdo com
Dexametasona, Brometo de Ipatrépio e Salbutamol. Tendo a doente melhorado,
houve o cuidado de retirar a mascara imediatamente antes da chegada do marido,
para evitar causar-lhe transtorno.

Quando me preparava para alimentar a cliente, o marido diz “Queria perguntar-
lhe uma coisa. Estou a aborrecé-la nao estou?” A hipoacutsia dificulta a comunicac¢ao
com o familiar, pois as minhas respostas e explicacées o Sr. diz sempre “Eu estou a
aborrecé-la. Pois eu s6 estava a dizer como faziamos em casa, aqui vocés é que sabem.
Eu sei que aqui tém regras” - parece ndo perceber o meu discurso e que estamos ali
para o apoiar. Sublinho que “Para nds nao é incomodo algum, faz sim parte das nossas
responsabilidades cuidar também de si.”

“Diga-me a verdade, ela estd mal, quanto tempo vai durar? Eu sei que vocés sabem.
Vocés sabem sempre ndo querem é dizer, mas eu quero saber, por favor diga-me a
verdade”. Acalmei o Sr. B., disse-lhe que ndao podia dar-lhe garantias. A doenca da
esposa era grave e incuravel contudo, ha sinais que aparecem quando a pessoa esta
perto de partir e a esposa dele nao tinha ainda nenhum sinal. Ainda assim, nao
poderia saber quanto tempo ela ainda estaria connosco.

Mostra-se preocupado com a alta, que ela ndo estd em condi¢cdes de estar assim
em casa. Eu pergunto-lhe quem lhe falou em alta e ele diz “O Doutor” (no dia anterior
o médico reuniu com o marido da cliente para falarem da situagdo clinica, referindo
nas notas clinicas que ha dificuldade do marido em aceitar o avango da debilidade da
esposa e que se emociona facilmente). Eu devolvo-lhe a questdo: “O que é que o
Doutor lhe disse ontem?” Ele ndo responde claramente. Digo-lhe “Nao acredito que
ela tenha alta tao depressa, ndo esta em condicdes de ir para casa.”

0 marido manifesta vontade de que, quando chegar o momento, ele esteja ao lado
dela a acompanha-la. Entretanto chega a enf.2. Informa-o de que para tal é necessario
que a cliente esteja num quarto individual, para que ele possa pernoitar. O Sr. B. pede
para ser informado a qualquer hora. “Mas se acontecer de noite liguem-me que eu
venho a correr.” Informado de que ela tera sempre de passar para um quarto
individual, de noite ele nao podera estar no quarto duplo. Ele diz que tem de falar com
o filho e a enf.2 diz que para a semana, com o filho, discutem esse assunto.

O Sr. B. comeca a falar comigo no quarto e eu dirijo-o a sala de estar, para falarmos
calmamente e explorar os seus medos. O marido manifesta-se muito emotivo. Prestei
apoio ao Sr. B. durante aproximadamente meia hora, o tempo que me pareceu
necessario a mostrar-lhe a nossa disponibilidade, presenca e retirar-lhe a sensacdo de
abandono e desamparo.
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Foi mantido o plano de apoio ao marido, que manteve humor labil. Questiona “Ela
estd pior nao estd?” (progressiva tomada de consciéncia da gravidade da doenca e
mau progndstico). Cliente refere “Déi-me a alma”, contudo a confusdo da cliente nao
me permite explorar a situacao.

Apds uma semana, Sr.2 E. entra na fase agodnica. Recebeu visita do marido e do
filho mais velho com quem mantém relacio afastada. Sr. B. verbaliza
descontentamento com o filho, “Desiludiu-me muito este”, mas nao consegui
aprofundar por expressdao de emocgdes acentuada. Ao tentar explicar os cuidados
prestados, o Sr. B. refere que nds é que sabemos, frisei que estava a explicar-lhe
porque queria e estdvamos ali para cuidar da Sr.2 E. mas também dele. Pareceu sentir-
se apoiado/reconfortado. O almoco foi oferecido mais tarde porque estiveram a
dormir juntos (a cliente deitada no leito e o marido debrug¢ado para cima da cama
dela, de maos dadas) até as 13:30.

No dia seguinte, a cliente recebeu visita do esposo, que refere sentir-se muito
magoado com um dos filhos (o mais novo), por ndo vir visitar a mae. Apareceram 2
dos filhos ao final do dia para visitarem a mde, o do meio e o mais novo. Pai
descontente por questdes familiares, sente falta de apoio dos filhos, principalmente
em relacdo a mae, queria-os mais presentes e refere que a nora nao quer saber deles e
influencia negativamente o filho do meio.

Foi prestado apoio ao marido. Ele trouxe medicamentos em falta, 2 caixas de
Sinemet®. Eu disse-lhe para levar uma. “Pois, ela se calhar j& nem essa acaba”
(choroso).

No dia seguinte de manha realiza-se CF com o filho do meio. Comunicado
agravamento do estado geral e proximidade da morte. O filho nao estava ciente da
gravidade da situagdo. Primeiro foi explorado o que ele sabia, como ele a achou e
expectativas. Filho fala em semanas de vida. Consciencializado de que serd menos
tempo, dias talvez, no maximo (ajustadas expectativas). Explicada faléncia
multiorganica, utilizando-se metafora do quadro eléctrico e curto-circuitos “na cabeca
da mae”. Integrou informacao, “Eu estou a perceber o que me quer dizer. Como vocé
me estd a explicar eu estou a perceber”. Contentor de emogdes.

Comunicada preocupacdo da equipa com o pai, que esta muito ligado a esposa e
com dificuldade em integrar informagao. Falam acerca do estado de saude do pai,
também detentor de patologias. Filho diz que tem falado com ele e voltara a falar,
para o preparar. Discutida situa¢do relacionada com a transferéncia da cliente para
quarto individual, para o pai poder pernoitar.

A Sr.2 E. faleceu essa tarde.

0 Exemplo 2 da conta de outros factores relevantes, como a vinculagao e relacao
estabelecida com a doente. Segundo Thomas et al. numa investigacao publicada em
Margo de 2014, constituem factores de risco de desenvolvimento de luto prolongado,
o cuidador possuir relacdo matrimonial com o doente e a existéncia de um
funcionamento familiar pobre (221), factores em que se enquadra o Sr. B. Ressaltam-
se os problemas intra-familiares, fonte de distress, que tornam fraca a rede de suporte
ao cuidador (222), pelo que a equipa assinala a importancia de reforcar o apoio ao Sr.
B.

A prépria debilidade do cuidador exige da equipa maior disponibilidade e esforco
em tentar ultrapassar os obstaculos a comunicacdo. Destaca-se a ambiguidade no
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discurso do marido, que tanto apela a verdade da gravidade da situagcao, como
questiona a alta. Ressalta-se do caso a importancia em fornecer a informacao na
medida do que o familiar pede e tolera, de acordo com as suas preferéncias e
capacidades cognitivas, fornecendo «tiros de aviso» (p.e. aconselhar a nao deixar as
duas caixas de terapéutica e devolver uma).

Este caso demonstra o trabalho da equipa dirigido as necessidades psicoldgicas,
sociais e espirituais do cuidador, trabalhadas diferentemente das necessidades da
cliente.

Atendendo a entrada nos UDHV do doente, frequentemente a assisténcia a estas
necessidades é focada no cuidador e familiares. Freeman publica em 2013 o acrénimo
CARES, desenvolvido para o cuidado de doentes em fim-de-vida, sublinhando a
atencdo a familia nesta etapa e a priorizacdo das necessidades de conforto,
respiracdo, agitacao e delirium, suporte emocional e espiritual e, auto-cuidado. O
acronimo CARES foi criado para auxiliar as enfermeiras a manterem-se focadas e
providenciar um método das necessidades a satisfazer durante os UDHV do doente
(184).

Prossegue-se a uma abordagem ao acréonimo CARES, focada no artigo “CARES: An
Acronym Organized Tool for the Care of the Dying” (184), associada a reflexdo tedrico-
pratica em PC:

o(: Confort.

Esta etapa retracta factores relacionados com o controlo de sintomas. Focado no
apoio a familia, a autora destaca a importancia do cliente e da familia passarem o
maximo de tempo juntos, pelo que procedimentos como o banho, posicionamento,
mudangas de roupa, poderdo ser alteradas ou mesmo eliminadas. Para tal, devera
proceder-se a uma tomada de decisdo em conjunto com o cliente e a familia, para que
a eliminacao de certos procedimentos ndo sejam interpretados como cuidados
menores ou desadequados.

A compreensdo das mudangas fisioldgicas que ocorrem durante o processo de
morrer é necessaria para uma eficaz utilizacdo do CARES. Procedimentos a fim de
controlar a temperatura, edema e cianose sdo ineficazes na proximidade da morte,
contudo podem providenciar conforto a familia, pois entendem que estdo a ser
prestados cuidados basicos. Com frequéncia os familiares me diziam “Ele tem as maos
geladas”/“Os pés estdo tao frios!” e, apesar de saber que nada mudaria, aconchegava
bem o cliente e ia buscar mais uma manta e colocava em cima dos pés, com a ajuda do
familiar. Nao aumenta a temperatura corporal, contudo auxilia a que a familia
mantenha o respeito pela enfermeira e confirma que se mantém os cuidados com a
pessoa. Esta actuacdo é demonstrativa da humanidade do profissional e como as
intervengdes devem dirigir-se ao cuidado a familia.

Esta etapa pretende atender a preocupagdo de que todos os possiveis foram feitos
para deixar o doente e os familiares confortaveis.

Neste sentido, a equipa da UCP tudo fez para conseguir harmonizar as
preocupagoes familiares com o Sr. ]. e o filho mais velho, trabalhando para o seu
reencontro, ja que o doente havia manifestado essa vontade, como também pareceu
importante naquela fase a companheira e a filha do Sr. J.
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Também se maximizou o tempo do doente e da familia juntos, ja que nao se
colocou limite de visitas e a cuidadora pode estar continuamente junto do doente.

Foi suspensa a monitorizagdao de SV e reduzida a alimentacao. Contudo, poderia
ter-se interrompido a administracdo de terapéutica oral, ja que o cliente manifestava
dificuldade na degluticdo. Outros cuidados prestados para aumento do conforto do
cliente e familia foram: posicionamento do cliente apenas para conforto, sumarizados
cuidados de higiene e troca de roupa minima e, prestados cuidados orais frequentes.
Estes cuidados foram realizados com o envolvimento da cuidadora.

Duas ac¢des poderiam ter sido mais reflectidas: o pedido a Sr.2 V. para ir ao bar
tomar o pequeno-almogo, que apesar de querer promover o descanso da cuidadora,
esta ndo o entendeu dessa forma e queria manter-se junto ao cliente, ndo tendo
vontade em afastar-se, o que podera ter sido mal interpretado pela cuidadora e
perturbado a relagdo terapéutica; e, ndo se ter atendido ao pedido do Sr. ]. em fazer
levante, o que provavelmente ndo traria qualquer beneficio ao cliente pois
relacionava-se com o delirium terminal, mas poderia ter-se tentado, para maior
conforto da cuidadora, que posteriormente referia que “deviam fazer a vontade dele,
porque ele esta a morrer.”

oA: Airway.

Esta seccao explora o controlo da dispneia. Um conhecimento basico das
alteracdes fisioldgicas que ocorrem durante a morte é essencial e influenciara
grandemente a explicacdo efectiva providenciada ao doente e familiares. No caso do
Sr.]. o controlo da dispneia foi eficaz.

A autora refere que a perda da capacidade de deglutir e controlar as secrecoes é
comum no fim-de-vida. Frequentemente administrei Atropina sub-lingual e
Butilescopalamina SC, para reduzir a acumulacdo de secre¢cbes na orofaringe,
particularmente incomoda para os familiares.

Um importante facto educativo relacionado com a via aérea recomendado no
CARES ¢ explicar a respiracdo agonica do doente, que antecede a morte. A familia
precisa ser assegurada e compreender que aquela respiracao irregular é involuntaria
e comum nha proximidade da morte, ndo sendo indicativa de sofrimento. Mais uma
vez, a compreensdo das alteragdes fisiolégicas que ocorrem no corpo e no cérebro,
com diminuicdo dos estimulos respiratérios, é crucial para assistir as necessidades
dos familiares. Podera ser benéfico explicar como o padrao respiratorio evoluira de
acordo com a actividade cerebral, preparando-os para a sequéncia dos
acontecimentos - a respiracao ficara cada vez mais irregular, superficial e lentificada
e, 0s episddios de apneia irao aumentar progressivamente.

No que toca a componente da respiracdo, a enf.2 deve questionar-se sobre o que
podera auxiliar a que o doente respire mais «levemente» e o que se podera dizer a
familia para confiarem que o doente ndao estd em sofrimento. Deve enfatizar-se o
efeito calmante dos familiares tocarem e falarem para o doente.

Freeman sugere que a administracao de 02 é frequentemente ineficaz para o
doente, contudo podera ajudar a minimizar o medo da familia de que o doente esteja
a sofrer. Nao observei a aplicacdo desta estratégia; das situacdes vivenciadas julgo
que a explicacdo fisiolégica colmatou os receios dos familiares, sem necessitarmos
avangar para a colocacao de 02. Ainda assim, o pressuposto desta técnica foi aplicado
no Exemplo 1 - Sr.2 R, em que a cliente é admitida na UCP com mascara de alta
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concentracdo a alto débito de 02. Nao tendo propdsito, poderia ter-se simplesmente
suspendido mas, para ndo chocar os familiares, foi feita uma reducdo progressiva e
retirado posteriormente, sem quaisquer danos. O receio de suspender a
oxigenoterapia subitamente era a de que a cliente falecesse (ja que vinha com registo
de apneias do AMP) e os familiares relacionassem com a suspensao de intervencoes.

No caso do Sr. ]. a companheira refere que o cliente tem “falta de ar”, contudo o
cliente nao apresentava alteracdes respiratorias significativas, estando este discurso
mais relacionado com a agitagdo terminal, abordada de seguida.

oR: Restlessness and delirium.

A familia pode procurar explorar causas possiveis para a inquietacdo do cliente,
como: conflitos por resolver, o desejo de voltar a ver um ente querido, ou
preocupacdes sobre abandonar a sua familia. A enf.2 deve encorajar a que a familia
tranquilize o cliente e auxiliar a resolver dentro do possivel os «assuntos
inacabados».

Alguns deliriums poderao requerer uma seda¢do mais profunda, o que podera ser
frustrante para alguns familiares, ja que a sedacdo aumentada ira limitar a
comunicacao em fim-de-vida e o encerramento (closure).

Os familiares ficam comummente assustados e confusos por o delirium terminal
representar uma mudan¢a dramatica na personalidade e no comportamento do
doente. Destaca-se a importancia de um ensino apropriado e conforto dos familiares
sobre a ocorréncia frequente do delirium terminal como parte do processo de morrer.

Partridge et al. em revisdo da literatura sobre os efeitos de delirium, revelam que
o impacto nos familiares é significativamente negativo. Os familiares expressam
sentimentos de culpa, ansiedade e preocupacao, impoténcia e exaustdo, descrevendo
a experiéncia como stressante, terrivel, frustrante e assustadora. Os autores destacam
que uma melhor compreensao da experiéncia e das consequéncias psicoldgicas do
delirium auxiliarao a prestar o apoio necessario aos familiares (177).

Esta etapa reveste-se na necessidade da enf.2 averiguar causas possiveis da
agitacdo e assegurar medidas adicionais de controlo, suporte e educacdo. Desta
forma, conforme referi na discussao do Caso clinico do Sr. ]., julgo que teria sido
proficuo para alivio da experiéncia negativa do delirium na companheira, que se
tivesse realizado um ajuste na perfusdo continua para providenciar maior paliacdo da
agitacdo terminal do Sr. J.

Freeman sugere rever com a familia a importancia da despedida e de darem
permissdo ao doente para «parar de lutar». A enf.2 devera assegurar que o cliente ndo
estd consciente do seu comportamento e que poderd estar pacifico mesmo
transparecendo confusao.

oL Emotional and Spiritual Support.

No meu entender, aqui reside o cerne da perturbacdo da companheira do Sr. J.,, no
apoio fornecido nao ter sido adequado as suas reais necessidades psicologicas e
espirituais; factor que revela mais uma vez a importincia em identificar as
necessidades do cuidador.

A autora destaca os seguintes aspectos: explorar medos da morte, do abandono,
do desconhecido; identificar sinais e sintomas da morte iminente, diferentes de
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sofrimento; auxiliar os familiares a compreenderem a redugdo da presenga emocional
do doente, mas a continua necessidade do toque.

A degradacao fisica e mental que acompanha a morte incrementa o distress
emocional, psicologico e espiritual dos familiares. Deverdo desenvolver-se esforgos
acrescidos para assistir as necessidades do cliente e da familia em UDHV. Doengas ou
problemas de ordem psicolégica e/ou mental poderao desenvolver-se ou exacerbar-
se em resultado de stress prolongado e intenso, associado a percepg¢do de sofrimento
do ente querido.

A percep¢dao de uma «boa morte» podera ajudar no desenvolvimento de
estratégias de coping familiares, alivio da dor/pesar e no luto, promovendo a
adaptacao futura a perda do familiar doente (223; 224). O apoio emocional, reforgo
das tomadas de decisdo e reconhecimento da dor dos familiares deve ser continuo.
Destaca-se a comunica¢do honesta e aberta na interaccdo dos profissionais com os
familiares. Questdes de sofrimento detectadas deverdao ser abordadas tantas vezes
quanto o necessario, para ajudar a auxiliar a familia e a promover o coping. Os
enfermeiros deverdo atribuir valor a humanidade como a qualquer outra
competéncia técnica. A simples presenca do profissional de satude, disponivel para
ouvir e partilhar a viagem emocional e espiritual da morte, transmite respeito e
reconhecimento pelo doente e pela familia.

A autora aponta para, aquando revisdao das necessidades emocionais e espirituais
do doente e familia, considerar o que mais pode ser feito para promover o conforto e
morte pacifica e, que medidas adicionais poderdo ser adoptadas para apoiar a familia.
Freeman da importantes dicas na gestdo da familia: ter consciéncia de que cada
familia é Unica e sofre de maneira diferente; ndo assumir que sabemos o que os
familiares pensam ou sentem; clarificar objectivos do cuidado; permanecer em
siléncio junto ao doente e familia; trabalhar com a familia na procura de um ambiente
agradavel, como colocar musica ou cheiros do agrado do doente; estar sempre
disponivel, a presenca do profissional é reconfortante para a familia; assegurar que os
familiares obtém descanso e pausas; estar continuamente disponivel para responder
a questoes; ter consciéncia de que nao podemos retirar a sua dor, mas reconhecer as
suas emocdes e estar presente; posicionar a cama para a janela; encorajar a familia a
trazer a peca de roupa predilecta do doente; e, considerar diminuir a luz.

oS: Self-care.

Esta dltima etapa é dedicada ao auto-cuidado dos profissionais, pelo impacto que
o constante acompanhamento de doentes e familiares na morte podera causar. A
autora aconselha a que a enf.2 devera avaliar o seu estado emocional e reflectir sobre
o impacto pessoal em cuidar na morte, p.e.: reconhecer como evento stressante e
aceitar o apoio dos elementos da equipa; rever o que correu bem e que desafios
precisam ser melhorados; partilhar os momentos de sofrimento da familia com a
equipa; explorar fontes de distress; expressar receios da morte; aprofundar como o
cuidado do profissional fez a diferenca no alivio do sofrimento da familia, etc.

Conforme explicitado, os cuidadores e familiares tém necessidades especificas que
acrescem com a aproximacao da morte do doente, algumas apenas passiveis de
resolver apds a morte do doente. O sentimento de pesar (grief) é uma resposta
normal a perda humana e, apesar do luto representar uma mudanca significativa, a
maioria dos familiares desenvolve recursos capazes de responder e adaptar-se a esta
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transicdo. A maioria descobre o caminho para se ajustar a perda, mas alguns
necessitarao de suporte adicional da equipa (204; 225).

O NQF sublinha a importancia dos CP na preparacao do doente e da familia para o
processo de morrer e para a morte, devendo explorar as opg¢des da instituicdo em
promover oportunidades de crescimento pessoal e de apoio no luto, que devera
disponibilizar-se a familia antes e além da morte do doente. Aconselham a que as
instituicdes detenham programas estruturados de apoio no luto aos familiares. “It is
recommended that palliative and hospice care models include bereavement support
extending at least 13 months beyond the patient’s death” (39 p. 9).

Os cuidadores poderao beneficiar de preparacdo para a perda e de apoio no luto
ap6s a morte do doente, o que significa que devera prestar-se suporte psicoldgico
durante toda a trajectéria da doenca (206). A experiéncia do luto é personalizada,
pelo que deverdao disponibilizar-se diferentes abordagens a gestdo da perda do
familiar doente. Alguns individuos iniciam a vivéncia da perda mais intensamente
antes da morte do doente - luto antecipatério - outros experienciam a dor apds a
morte por periodo prolongado - luto complicado ou patolégico, que ocorre
aproximadamente em 10 a 20% dos individuos enlutados (39; 226).

Na UCP, desenvolvi competéncias na avaliagdo e intervenc¢do no apoio no luto aos
familiares: antes da morte do cliente, no momento da morte do cliente e tomei
conhecimento de interveng¢des adoptadas apds a morte do cliente.

Pela identificacao da necessidade de existéncia de um programa de apoio ao luto,
este encontrava-se em desenvolvimento no servigo, contudo ainda incipiente, pelo
que as medidas ndo estavam a ser correntemente aplicadas. O NQF indica que um
programa de luto devera iniciar-se pela avaliacdo do luto prévia a morte do doente,
sendo este 0 método mais eficaz de direccionar as intervencdes. “Evidence to establish
a specific timeframe for which individuals require bereavement support is lacking. The
period of time for which an individual requires bereavement support depends on the
individual and his or her relationship with the deceased. A minimum period of 13
months of bereavement support is the NHPCO [National Hospice and Palliative Care
Organization’s] standard.” (39 p. 35)

Existem instrumentos especificos de avaliacdo de risco no luto (205). A UCP, pela
orientacdo da Enf.2 Responsavel da UCP, encontrava-se a aprofundar esta tematica,
especificamente a aplicacdo de escalas para identificacio precoce de risco de
desenvolvimento de luto patolégico. Infelizmente, ndo tive oportunidade de
participar neste processo. A avaliagdo que comummente era efectuada relacionava-se
com o bem-estar do cuidador - através de CFs e aplicacao da Escala de Zarit reduzida
- e identificacdo de factores de risco.

O luto podera suscitar uma vasta panodplia de necessidades: praticas, financeiras,
sociais, emocionais e espirituais. Poderao existir necessidades de informagdo sobre
perdas e pesar, necessidades de adoptar praticas culturais particulares, necessidades
de suporte adicional para lidar com o impacto emocional e psicoldgico da perda e, em
reduzidas circunstancias, necessidade de intervencao de um servigo de saide mental
para ajudar a lidar com problemas mentais exacerbadas pela morte do familiar (204).

Payne e colegas da EAPC Task Force on Family Carers declaram (206 p. 288):
“Counselling, stress management, relaxation and other techniques are needed to
promote well-being and reduce anxiety and depression. Carers need help, during the
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period of caring and afterwards, to prepare themselves to manage grief, loss and
bereavement.”

Antes da morte do cliente, tive oportunidade de apoiar os familiares no luto
através do uso da comunicacdo empatica, controlo sintomatico eficaz, envolvéncia
dos familiares nos cuidados, identificacao e intervengdo dirigida as necessidades dos
doentes e familiares (inter-relacionadas ou distintas), promo¢ao da comunicagao
intra-familiar, prevencdo da exaustdo do cuidador e abordagem educativa e
preventiva sobre alteragdes observadas nos UDHV.

Relacionada com a actuagdao no momento da morte, tive apenas uma oportunidade
de praticar as interveng¢des adequadas, ja que presenciei apenas um 6bito durante a
PC, o do Sr. AJ. Porém, foi uma situacdo que por si s6 me facultou aprendizagem e
suscitou reflexao.

O Sr. AJ. tinha diagnéstico de ADC do pancreas com invasdo da artéria mesentérica
superior. O cliente possuia perfil estéico, muito contido nas suas emog¢des e com
recusa em falar do agravamento da doenca e proximidade da morte - respeitou-se a
sua vontade em ndo querer saber mais (SIC). Era vidvo. A filha era a cuidadora; neta
do cliente (gravida) estava muito presente.

Deste o inicio do internamento, a filha nota-se ansiosa, facilmente emocionavel e
com receio do pai ter alta. Com o agravamento rapido (uma semana) da situagdo
clinica do pai, o bem-estar da filha sofre declinio. Tem dificuldade em aceitar a
progressdo da doenga do pai, apresenta choro facil e apelatividade, desvalorizando os
cuidados da equipa. O Sr. A]. desenvolve inquietacdo relacionada com queixas
vesicais, com forte impacto na cuidadora. Apresenta anorexia e baixos débitos
urindrios, de urina muito concentrada. Filha mostra-se incomodada por estas
situagdes, pelo que é desmistificada necessidade de alimentagdo/fome, necessidade
de soroterapia e sao dados «tiros de aviso» sobre agravamento do estado geral do
doente. A neta integra a informacdo, ao contrario da sua mae. Cliente passou o
aniversario na UCP (ndo presenciei). Apds controlo sintomatico, filha mais calma por
observar paliacdo do sofrimento do pai.

A situacao decorre por mais 15 dias, com evidente exaustdo da cuidadora. Cliente
mantém periodos de inquietacdo, alternados com prostragdo. Filha com oscilacdes
emocionais, que acompanham as manifestacbes do pai. Filha foi incentivada a
terminar a visita mais cedo e a cuidar de si, pois encontra-se exausta, com todos os
riscos que acarreta para a sua saude. Saiu cerca das 19 horas.

Cliente entra em UDHYV, iniciado LCP. Segundo dia de aplicacdo do protocolo,
recebe visita da filha e da neta. Testado reflexo de degluticdo com agua gelificada
particularmente para familiares objectivarem incapacidade na degluticdao. Controlo
sintomatico eficaz. Prestado apoio a familia. Refor¢ado o facto do cliente estar sereno
e ndo estar em sofrimento. Filha incomodada por respiracao irregular. Assegurada de
que causa mais transtorno a quem o rodeia do que ao cliente, aplicada estratégia
educativa sobre alteragdes respiratdrias na fase agonica.

Terceiro dia de LCP, cliente agdnico. Respiragdo superficial, livores, anasarca,
perda total da via oral. Na N ndo reactivo a estimulacdo externa. Na M inquieto no
inicio do turno, com agitacdo dos membros superiores. Reverteu ap6s administracao
de Haloperidol SC. Assegurei o Sr. A] de que ndo estava sozinho, estdivamos com ele.
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Facies tranquilo. Obito as 11:30, acompanhado da enf.2 e assistente operacional, na
prestacdo sumaria de cuidados de higiene.

A enf2 contactou a filha telefonicamente e informou do dbito. Validado o seu
esforco, “ndo se sinta mal por nao estar. Se foi na sua auséncia é porque devia ser
assim”. Prestados cuidados post mortem (retirada algalia e acesso, tamponamento do
nariz e cavidade oral com algodao cardado, fechados olhos e boca, pernas juntas com
almofada, deixado saco «disfarcado» por baixo do corpo). Filha chegou acompanhada
da neta do cliente. Neta contida nas emocdes. Filha chorosa. Enf.2 e assistente
operacional abragaram-nas e cumprimentaram-nas, eu transmiti as minhas
condoléncias. Valorizamos o seu esforco, “Fez tudo o que estava ao seu alcance. Foi
incansavel.” Explicamos que o Sr. AJ. ndo sofreu, estava sereno e acompanhado no
momento da morte.

Este caso demonstra a aplicacdo inconsciente do acrénimo CARES, revelador do
enquadramento em UDHV, com prestacao de apoio a familia antes da morte do cliente
e no momento da morte. Questionando alguns profissionais da equipa relativamente
ao apoio a familia no momento da morte, referem que por vezes optam por contactar
o familiar responsavel, indicando que o cliente agravou e, sO posteriormente
efectuam nova chamada a comunicar o falecimento. Neste caso, aquando a chamada
efectuada, a filha ja estava preparada para a morte préxima do cliente e quando a
profissional se identifica, a filha do Sr. AJ. ja sabia quais as noticias que se seguiriam.

As guidelines indicam que assim que possivel, um membro da equipa
interdisciplinar deve contactar o cuidador e oferecer as suas condoléncias,
disponibilizando-se a responder a questdes existentes. A equipa devera decidir entre
si qual o elemento mais apropriado para comunicar a morte do cliente. (205).

Small et al. apontam no seu estudo que muitos familiares enlutados ficaram
insatisfeitos com a morte no hospital, pela aplicacdo de excessivas medidas futeis, que
nao distinguiram o conforto. Em alguns casos, os familiares referiram insensibilidade
dos profissionais, o que enfatiza a importdncia da comunicagdo empatica com a
familia no momento da morte. Por outro lado, a morte tranquila foi indicadora de
satisfacdo - “I didn't want him suffering and... I'm glad in a way... not glad he’s dead but
glad in a way that it was as peaceful as it was.” (227 p. 4)

Pondero ainda acerca da minha postura perante os familiares enlutados, diferente
da postura adoptada pela enf.2 e assistente operacional. Segundo Sapeta e Lopes, o
processo de interac¢do ¢é influenciado pelas caracteristicas da enfermeira,
nomeadamente factores pessoais (p.e. historia pessoal, vivéncias anteriores, anos de
experiéncia), formacdo (pré-graduada ou pds-graduada), sentimentos vivenciados,
estratégias de lidar com a morte (pratica reflexiva p.e.) e atitudes. “Efectivamente, sdao
altamente relevantes em todo este processo as estratégias que a enfermeira adopta
para lidar com esta delicada situacdo, desvendadas por alguns estudos, e que colocam
em evidéncia o valor dos saberes inscritos na ac¢do, da experiéncia e da pratica
reflexiva.” (200 p. 47). A reflexdo posterior aos acontecimentos auxilia e estimula a
capacidade dos profissionais em lidarem com a morte, indo de encontro a etapa final
do CARES, direccionada ao auto-cuidado do profissional de satude.

Apés a morte do doente, as recomendacdes aconselham a que a equipa contacte o
cuidador (e outros familiares, se apropriado) para avaliar as suas necessidades no
luto, 3 a 6 semanas apds o 6bito e, a adaptar o plano de cuidados de apoio no luto de
acordo com a avaliacdo efectuada. No acompanhamento dos familiares posterior a
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morte do doente, ndo tive um envolvimento directo, no entanto, procurei conhecer
quais as intervengdes que eram adoptadas na UCP.

Procede-se ao envio de uma carta de condoléncias da equipa da UCP e ap6s um
meés do dbito, a Enf.2 Responsavel da UCP (com maior envolvimento no projecto do
luto) efectua um contacto telefénico para o cuidador, para validar a situagdo do
familiar e mostrar total disponibilidade para acompanhamento. Na eventualidade de
se reconhecerem problemas no processo de luto e/ou o familiar manifeste vontade,
sugere-se encaminhamento para a consulta externa do servigo, para
acompanhamento pela psicéloga da equipa.

Prigerson e colaboradores, desenvolveram um algoritmo com os critérios de
identificacao de um luto prolongado, capaz de identificar as pessoas enlutadas em
risco de continuo distress e disfuncionalidade. Os resultados suportam a validade
psicométrica dos critérios de luto patoldégico, proposto como inclusao no Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders -Fifth Edition (DSM-V). O sindrome do luto
prolongado, também chamado patolégico, complicado ou traumadtico, é cronico e
debilitante, resultando em distress e prejuizo significativos, prejudicial a QV e
associado a um excesso de morbilidades e suicidio (225; 205). Os critérios propostos
sdo apresentados em Anexo E.

“Although most bereaved individuals will eventually adapt to the loss of a significant
other more or less successfully, a significant, identifiable minority will experience
chronic and disabling grief. A PGD [prolonged grief disorder]| diagnosis has the potential
to enhance the detection and effective treatment of a substantial cause of morbidity
among persons who have experienced the loss of a significant other. The diagnosis and
treatment of PGD offers the promise of reducing the personal and societal toll taken by
prolonged grief.” (225 p. 9)

0 apoio a familia afirma-se como um dos pilares fundamentais dos CP (2; 3; 205).
Neto refere que a familia constitui um pilar primordial no apoio aos doentes crénicos
e em fim-de-vida (228). Elisabeth Kiibler-Ross (229) diz que ndo conseguimos ajudar
o doente a partir de forma significativa se ndo envolvermos a sua familia; esta
desempenha um papel essencial durante o periodo de doenga e as suas reacgoes
influenciarao as do doente.

Portanto, uma adequada assisténcia em CP, implica ndo descurar do binémio
doente-familia.

92



Relatorio de Pratica Clinica - Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

Parte lll - Projecto de intervencao no servico

Serve a presente parte para demonstrar a aquisicdo de competéncias nos
seguintes aspectos: estruturacao e implementacao de programas em CP, promocao de
programas de formag¢do em CP para diferentes profissionais de saude e, avaliagdo da
qualidade dos servicos e programas implementados.

Capelas, na sua tese de doutoramento publicada em livro em 2014 intitulado
“Indicadores de qualidade para os servigos de cuidados paliativos em Portugal” (54),
aprofunda os indicadores de qualidade enquanto instrumentos simples, validos,
fidedignos e uteis para a monitorizacdo da qualidade. O estudo dos indicadores de
qualidade permite a deteccdo de areas de melhoria, criando assim condi¢cdes para
avaliar, monitorizar e promover a melhoria da qualidade dos cuidados prestados
pelos servicos de CP em Portugal. O estudo foi realizado em 2 fases (RSL e Processo
Delphi), resultando em 101 indicadores de qualidade.

Um dos Indicadores de Processo identificado, incluido na categoria Estrutura e
Processo do Cuidar, foi o relativo a realizacio de CFs: “Reunides/Conferéncias
familiares, num minimo de 2 (12 semana de admissdo e na alta ou agonia) com
médico e outros membros da equipa, que se julguem necessarios, de forma a se
informar a familia, discutir objectivos, situacao clinica e prognostico e planeamento
avancado dos cuidados assim como apoio a familia” (54 p. 350), com um valor
standard definido de 90%.

O valor standard operacionaliza o indicador de qualidade, referindo-se ao nivel de
aceitabilidade de um indicador, normalmente definido prospectivamente e que indica
até onde devemos ir, e é determinado retrospectivamente, indicando se os cuidados
se aproximam do pretendido - “(...) indicators relate to care or services provided to
patients, and standards refer to the outcome of care specified within these indicators.”
(230 p. 358; 231; 54)

Segue-se um capitulo para enquadramento tedrico da tematica em estudo e, por
ultimo o planeamento, desenvolvimento e avaliacdo do PI aplicado na UCP do HL,
baseado no indicador de qualidade da realizacdao de CFs em CP, identificado pelo
Doutor Manuel Luis Vila Capelas.

6. Enquadramento teodrico: conferéncias familiares em
Cuidados Paliativos

O presente capitulo encontra-se sustentado pela RSL, apresentada a ESALD em
Outubro de 2013 para obtencdo da pés-graduagdo em CP, intitulada “Cuidar a familia:
realizacdo de Conferéncias Familiares” (15) - o desenho é exposto em Apéndice E. A
revisao encontra-se publicada no Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Portugal
(RCAAP) - Repositoério Cientifico do IPCB desde 7/05/2014, apresentando a data da
consulta 79 downloads - maioritariamente de Portugal com 58% e EUA com 24% - e
119 consultas - destacando-se os EUA com 37%, Portugal com 22% e Reino Unido
com 11%. Os dados estatisticos disponibilizados suscitam reflexdo relativamente a
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importancia de em Portugal se dar visibilidade a investigacdo realizada, por meio da
publicacdo em inglés, que transcende fronteiras e permite maior divulgacdo dos
avancos da evidéncia cientifica nacional (232).

Os resultados da investigacdo foram apresentados a comunidade cientifica no VII
Congresso Nacional de Cuidados Paliativos (Carvoeiro) a 28/03/2014, com a
discussdo do poster “Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos”, inserido no
tema “Familia e cuidadores” (233). O resumo e poster sdo apresentados em Apéndice
F e o certificado em Anexo F. A maxima “publish or perish”, usada no meio académico,
espelha uma importante realidade; a investigacdo apenas estard completa com a sua
publicacdo/divulgacdo, de forma a criar-se evidéncia e promover a progressdo das
ciéncias (234).

Para a realizagcdo do presente enquadramento teérico do PI, reviu-se a literatura
cientifica publicada no ultimo ano, disponivel na Biblioteca do Conhecimento Online
B-On, ScienceDirect®, RCAAP e com recurso ao motor de busca Google, por forma a
obter actualizagdo da mais recente evidéncia cientifica da temadtica, que
complementasse a imersao profunda da pesquisa realizada até Outubro de 2013. Este
refresh acrescentou um estudo aos 6 anteriormente seleccionados (235; 98; 236; 237;
238; 239), publicado em Abril de 2014 por Rhondali e colegas, intitulado “Family
Conferences in Palliative Care: A Survey of Health Care Providers in France (240)”.

6.1. Articulacao do tema com os Cuidados Paliativos

O PNCP (3 p. 8) declara: “A familia deve ser activamente incorporada nos cuidados
prestados aos doentes e, por sua vez, ser ela propria objecto de cuidados (...). Para
que os familiares possam, de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e
colaborar nos ajustamentos que a doenca e o doente determinam, necessitam de
receber apoio, informacgao e educacgao”.

Varios estudos (241; 240; 242; 243; 244) corroboram que a comunicagao é das
principais necessidades sentidas pela familia. O éxito dos cuidados prestados e a
satisfacdo dos doentes e familias dependem em grande parte do tipo de apoio que a
equipa é capaz de prestar (228).

Neste ambito, surge como ferramenta essencial e diferenciadora a realizacdo de
CFs. Estudos (235; 236; 241; 237; 98; 238; 51; 79; 239; 245) (246; 228; 240)
salientam as CFs como instrumento de trabalho dos profissionais de saude para
apoiar as familias e maximizar o sucesso das suas intervencoes.

O NQF identificou 38 praticas que definem CP de qualidade para os doentes com
doenca avangada, de entre as quais surge a realizacdo de CFs, expondo também o
caracter multidisciplinar desta intervencao: “Conduct regular patient and family care
conferences with physicians and other appropriate members of the interdisciplinary
team to provide information, to discuss goals of care, disease prognosis, and advance
care planning, and to offer support.” (39 pp. C-14).

As CFs oferecem uma oportunidade de cuidado focado no doente e orientado para
a familia, que junta no mesmo momento doentes, familiares e profissionais de saude.
E uma valiosa intervencio clinica no contexto dos cuidados em fim-de-vida, que tem
um impacto positivo na experiéncia de todas os participantes envolvidos (98).
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As CFs sdo usadas pelos profissionais para facilitar a comunicagdo em questdes de
fim-de-vida com os doentes e familiares (247). Usualmente é definido um gestor de
caso, responsabilidade atribuida ao profissional mais envolvido na situacdao e que
esteja em melhor posicdo para responder a maior parte das necessidades detectadas;
é o vector fundamental na comunicag¢do com a familia (228).

Durante as CFs, os profissionais partilham informacgao, discutem o progndstico e
planeiam decisOes actuais e futuras acerca do tratamento do doente (52); permitem
clarificar informacao relativamente a doencga e aos objectivos dos cuidados, reforcar e
envolver a familia nas tomadas de decisido, detectar necessidades da familia,
direccionar cuidados e, prestar apoio emocional no processo de perda (245; 248).

Para o bem-estar do doente e da familia, é essencial que a equipa de saude seja
capaz de prestar um apoio adequado, dirigido as suas necessidades, duvidas e medos,
que passa indubitavelmente pelo dominio da comunicagao (249). A possibilidade de
reunir varios elementos da familia vai tornar a comunica¢do mais clara e a actuacao
dirigida a resolucdo e prevenc¢do de problemas, promovendo assim a redu¢do do
sofrimento do doente e da familia.

Apesar do valor atribuido as CFs em CP, existe pouca evidéncia cientifica que
suporte a sua eficadcia. A maioria dos estudos foca a sua aten¢do nas técnicas de
comunicacao (63; 250; 79); outros estudam as tematicas discutidas nas CFs (251;
247); e, na generalidade, os estudos sdo realizados em UCI's (252; 253; 254; 255).
Assim, permanece em falta clarificar o porqué da sua utilizacio em CP e
operacionalizar quais os ganhos obtidos com a sua realizagao.

6.2. Definicao e objectivos das conferéncias familiares

A literatura considera CF uma reunido estruturada que envolve o doente (quando
possivel), familiares e profissionais de sadde, reunidos para discutir tépicos
especificos, como: tratamentos, controlo de sintomas, prognostico, DAV e/ou gestdo
da alta. Varias CFs podem ser realizadas ao longo do internamento do doente (235;
256).

Segundo Hudson et al., para que a CF seja correctamente conduzida, os objectivos
da CF tém de ser predefinidos (246). Neto também identifica a necessidade da CF
enquanto reunido com plano previamente acordado entre os profissionais presentes
(228). Fineberg, Kawashima e Asch consideraram CFs (98 p. 422) como “(...)
preplanned meetings that include at least three people. Preplanning, even by a few
hours, was a requirement in order to distinguish conferences from coincidental or
informal contact with the family.”

Hudson e colaborados, nas guidelines definidas (246; 257), ndo conceptualizam o
numero de profissionais que deverao participar na CF, entendendo que estes serdo os
que a equipa considerar mais apropriados: “Determine which health care professionals
should attend the family meeting. Invite key health care professionals based on the
identified needs of the patient and family carer. The number of staff should be restricted,
inviting only the relevant health professionals, so that the patient and family/friends do
not feel overwhelmed.” (246 p. 7)

Conforme se verifica, ndo existe uma definicdo consensual de CF, a semelhanca do
observado por outros autores (98; 237), o que gera inconsisténcias nos estudos e na
pratica assistencial das equipas. Presentemente ira considerar-se CF como uma
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intervencdo importante, focada no doente e orientada para o cuidado a familia, que
consiste numa reunido planeada e estruturada, com o cliente (presenca variavel),
familiares e profissionais de saude, com um propoésito especifico adequado as
necessidades dos doentes e familia.

Ressaltam os seguintes objectivos da realizacdo de uma CF:

eFocar o cuidado no doente e orientado a familia (98);

eReunir simultaneamente doentes, familiares e profissionais de saude (98);
oCriar linhas de comunicac¢do entre os proprios familiares (237);
e[dentificar o cuidador informal (240);

eGerir conflitos e problemas existentes, p.e. conspira¢do do siléncio (236);

eldentificar membros da familia potencialmente vulneraveis ou que possam
necessitar de apoio adicional no luto (237; 228);

eDefinir os objectivos do cuidado ao doente e discutir o plano de cuidados.
Nomeadamente, discutir questdes como: DAV e Ordem de Nao Reanimacgao;
tratamentos, designadamente a transicdo para uma vertente ndo-curativa, controlo
de sintomas e sedacdo; suspensdo de medidas de suporte de vida (p.e. QT,
antibidticos); e, nutricao/hidratacao (235; 236; 258; 239; 240);

eDiscutir o local mais adequado a prestacado de cuidados (236; 239);
eProporcionar cuidado espiritual e psico-social ao doente e familia (236; 238);

e[dentificar e intervir junto das necessidades da familia, designadamente, permitir
aos familiares expressarem sentimentos e discutir preocupag¢des relacionadas com a
doenca (p.e. o que o doente pode experienciar na agonia), preocupacoes relativas ao
conforto do doente/qualidade de vida/actividades, problemas financeiros,
promovendo assim o bem-estar dos familiares (236; 235; 228; 240);

eProvidenciar actualizacdo do estado clinico do doente (235; 236; 237; 258);

eDiscutir o prognostico do doente com sensibilidade e promover a compreensao
da gravidade da doenca (235; 237; 228; 240);

eDiscutir o plano de alta do doente, possibilitando delinear um plano a equipa de
seguimento, facultar informacdo para futuro contacto e, capacitar para a realizacdo de
cuidados ao doente (235; 236; 237; 228);

eRever o plano de cuidados quando necessario, p.e. por subito agravamento do
estado geral do doente (236; 228).

Os objectivos das CFs podem agrupar-se em quatro vertentes: comunicar
informacao médica, delinear objectivos do cuidado, tomar decisdes conjuntamente
com o doente e a familia e, prestar apoio presente ao doente e a famlilia,
perspectivando o futuro (preparar os familiares para o luto). As categorias
encontram-se representadas na Figura 5.
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Figura 5 - Objectivos das conferéncias familiares em Cuidados Paliativos

6.3. Guidelines para a realizacao de conferéncias familiares

Rhondali e colegas estudaram 113 UCP’s na Frang¢a. 99% da amostra afirmou
realizar CFs na pratica clinica mas apenas 5% reportaram seguir um protocolo
estruturado ou guidelines publicadas na conducdao de CFs. “The absence of a
framework in family conferences reportedly results in a greater risk of missed
opportunities to provide medical information and appropriate support for family
caregivers.” (240 p. 6; 259)

Hudson e colaboradores propuseram guidelines (246; 257) relativamente a
pratica clinica de CFs, de forma a melhorar a sua realizacdo em settings de CP. Estas
recomendac¢des foram adoptadas e testadas por outros paises (Australia - pais de
desenvolvimento, Japdo e Irlanda), revelando beneficios na conducdo de CFs e
elevando a satisfacao das necessidades de doentes e familiares (239; 236; 237).

Assim, procede-se a exposicao das guidelines emitidas por Hudson e colegas,
adoptadas pelo Centre for Palliative Care Education & Research & St. Vincent’s & The
University of Melbourne (Australia). Sdo considerados principios orientadores para a
convocacao e realizacdo de CFs (257; 246):

eAs CFs sdo uteis no cuidado ao doente e a familia, na medida em que permitem
clarificar objectivos do cuidado, considerar qual o melhor local para prestacdo de
cuidados e, partilhar informacao. Idealmente proporcionam um ambiente seguro para
partilha de problemas, colocacdo de questdes e concordancia nas estratégias
tracadas;

eAs estratégias de apoio a familia sdo uma componente central dos CP. Portanto,
os profissionais de saide tém a responsabilidade de oferecer CFs baseadas na
necessidade;

oA equipa de saude deve entender as CFs como mutuamente benéficas. Nao sao
apenas potencialmente valiosas para doentes e familiares, como também
providenciam um recurso efectivo para explicar o que o servigo tem ou ndo para
oferecer. Estas reunides consistem na oportunidade de triar os assuntos prioritarios e
de referenciar para outros profissionais ou instituicdes, numa fase precoce do
planeamento de cuidados;
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eAs CFs ndo deverdo ser utilizadas pelos profissionais de saide, como uma
oportunidade para discutir o status clinico do doente; nesta situacdo, uma reuniao de
equipa para a discussao do caso (case conference) deve antecipar a CF;

eAs CFs nao deverdo ser guardadas para situa¢des «de crise». Uma abordagem
preventiva deve ser privilegiada, em que os problemas sdo antecipados antes de
evoluirem para dilemas major. Aconselha-se a adop¢do de uma abordagem proactiva
dos cuidados ao invés de reactiva;

eldealmente, as CFs sao oferecidas rotineiramente na admissido do doente e
posteriormente realizadas de acordo com a pertinéncia;

eFrequentemente consistem indicagcdes para a realizacao de CFs as seguintes
situagdes: necessidade de discussao/revisdo do plano terapéutico, agravamento do
quadro clinico do doente, antecipacao de intervengdes/suspensiao de tratamentos,
proximidade da morte/entrada na agonia, a pedido do cliente e/ou da familia, familia
demandante, conflitos intra-familiares, conflitos familia-equipa, apoio/valoriza¢do do
cuidador e familiares, beneficios e limitacdes do internamento, clarificagdo de ganhos
do internamento ou preparacdo da alta do doente (239; 228; 245; 240);

o0 profissional que conduz a CF deverd deter competéncias apropriadas no
trabalho em grupo, comunicacao terapéutica e CP. A decisdo de quem conduz a CF
devera basear-se em razodes pragmaticas e ndo por razoes hierarquicas. Assim, a
equipa determinard quem conduz a CF, de acordo com as competéncias,
conhecimento da familia e recursos existentes;

eOcasionalmente, os familiares poderdo querer reter detalhes acerca do
progndstico do doente, do proprio doente; poderao existir desejos incongruentes
relativamente ao local de cuidado; declaragdes de «desejo de morrer» poderao ser
efectuadas pelo doente; poderdo existir conflitos na familia ou dificuldade em aceitar
a transicdo do tratamento curativo para o paliativo. Nestas circunstancias,
recomenda-se a aplicacdo de técnicas de suporte de comunicacdo terapéutica.
Adicionalmente, se sdo conhecidos a priori conflitos significativos ou outros
problemas complexos com a familia, podera ser apropriado envolver um terapeuta
familiar ou psico6logo clinico;

ePré-planear a CF é imperativo. Este consiste em aplicar um questiondrio ao
cuidador, de forma a identificar as suas principais preocupacgdes e a que nivel afectam
a sua vida. Da mesma forma, devera manter-se o acompanhamento adequado apds a
reuniao: através do registo dos outcomes da CF (familiares presentes, profissionais
presentes, temas abordados e plano de ac¢do realizado); e, da aplicagdo de um
questionario pds-CF ao cuidador, para avaliar a eficacia da intervencao;

eRecursos como folhetos/panfletos, guias, informacdao sobre tratamentos e
farmacos, deverao ser disponibilizados ao doente e familiares presentes na CF, para
complementar a informacgao transmitida verbalmente.

Hudson et al. (246; 257) recomendam a seguinte estrutura para a realizacdo de
CFs:

1. Preparagado da CF. Explicar no que consiste e oferecer uma CF a todos os doentes
lucidos admitidos na UCP. Identificar o cuidador informal. Identificar quem devera
presenciar a CF e quais os assuntos que gostavam de ver discutidos. Identificar qual o
profissional que ird conduzir a CF - idealmente devera constituir-se gestor de caso,
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como figura de referéncia para a articulacdo com a familia - e quais os profissionais
que deverado participar na CF. Agendar com o doente, familia e profissionais a hora e
local da CF.

2. Realizagdo da CF. Iniciar pela apresentacao dos presentes e agradecer pela
comparéncia. Estabelecimento de regras (p.e. de que todos terdo oportunidade de se
expressarem) e a duracdo (recomendado maximo de 60 minutos).

Determinar a compreensdo do propdsito da CF. Expor os temas a discutir e
averiguar se ha alguma preocupacao a adicionar além das referidas. Priorizar quais
serdo abordadas nesta CF. Clarificar se ha decisdes especificas que necessitam ser
tomadas (p.e. se o doente ird para o domicilio ou nao).

Determinar o que o doente e a familia sabem. Se pertinente, prestar informagao
(se desejado) do status do cliente, prognoéstico e opgdes de tratamento. Questionar a
cada membro se tém questdes sobre esses assuntos. Para CFs em que o doente esta
ausente por ndo apresentar condi¢des de participacdo (p.e. défice cognitivo ou morte
iminente), questionar a cada elemento da familia: “O que acha que o seu
familiar/amigo escolheria se pudesse decidir por si?”, “Sabendo isso, o que acha que
deve ser feito?”

Dirigir a CF aos objectivos estabelecidos. Confirmar periodicamente se estdo
«todos na mesma pagina», se a discussdo esta a ser util e se estd a encaminhar-se as
suas necessidades. Considerar fazer uma curta pausa durante a CF, para auxiliar os
participantes a «digerir» a informagao e facilitar a concentragao.

Oferecer informacdo escrita ou recursos audiovisuais, com esclarecimentos
suplementares. Identificar necessidade de outros recursos, p.e. referenciar para
outros elementos da equipa multidisciplinar. Sugerir agendar nova CF para follow-up,
se pertinente.

Concluir a discussido: sumarizar as areas de consenso, discordancias, decisoes,
plano estabelecido e procurar a aprovacdo de todos os participantes (p.e. “Estamos
todos cientes dos proximos passos?”); enfatizar os resultados positivos da realizacdo
da CF; oferecer uma oportunidade final para colocar questdes, preocupagoes e tecer
comentarios (p.e. “O que ndo falamos hoje que gostariam de ter discutido?”, “Tém
alguma questdo que ainda nao tenha sido respondida?”); recordar ao doente e aos
cuidadores para reverem a informacdo escrita facultada; identificar um porta-voz
para facilitar a comunicacao com a familia; e por fim, agradecer a presenca dos varios
elementos.

3. Documentagdo e follow-up. Registar a CF, o plano estabelecido e partilhar com a
equipa. Oferecer uma copia do registo central ao doente/familia. Incluir o registo no
ficheiro do doente. Abordar o cuidador apés uns dias da CF para determinar se a
reunido foi util. Manter contacto com o porta-voz da familia para facilitar a
articulacdo com os familiares, p.e. para agendar novas reunides.

6.4. Beneficios e vantagens das conferéncias familiares

Apesar de ser encarada como um método que facilita a comunicacdo entre
profissionais de saude, doentes e familiares, assim como permitir discutir o cuidado
ao doente, existe uma evidéncia limitada para suportar como é que as CFs devem ser
conduzidas e, mais além, se produzem ou nao beneficios (239; 240).
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Ao longo da pesquisa efectuada, foram raros os estudos que se direccionavam
para a avaliacdo da eficacia das CFs em CP (237; 239). Sendo esta encarada como um
instrumento de trabalho usual das equipas de CP surgiu o interesse em verificar os
outcomes da sua utilizacdo, para fomentar a sua pratica ndo s6 em servicos de CP, mas
também que a sua utilidade chegasse aos tantos locais onde se encontram utentes
com doenca prolongada, incurdvel e progressiva, acompanhados pelos seus
familiares, necessitados de orientacdo e apoio efectivo da equipa de satde.

Os doentes paliativos encontram-se dentro e fora das UCP’s e urge a necessidade
de se promover a igualdade na qualidade dos cuidados prestados (52), constituindo
um imperativo alertar as equipas dos vdarios servigos e instituicbes para a
importancia do apoio a familia enquanto ac¢ao paliativa (3).

Assim, como cuidado focado no doente e orientado para a familia, os estudos
foram analisados na procura de vantagens/beneficios das CFs, para evidenciar a
importancia da sua pratica. Da diversa literatura revista e profunda avaliacdo dos
estudos considerados na RSL (15), o sentido encaminhou para a categoriza¢do de
vantagens/beneficios das CFs em eixos de significado atribuidos a trés elementos -
doente, familia e equipa de sauide - apresentados na Tabela 1.

Tabela 1 - Vantagens e beneficios da realizacao de conferéncias familiares em Cuidados Paliativos
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As CFs reduzem as necessidades de informacgao, auxiliam na transi¢do do cuidado
da vertente curativa para a paliativa, ajudam doentes e familiares a adaptarem-se a
trajectoria da doenca, promovem a continuidade do cuidado e melhoram os planos de
cuidados ao doente. Em mutuo acordo entre os participantes, define os objectivos do
cuidado, fazendo com que a equipa e a familia colaborem para atender aos desejos e
escolhas da pessoa doente.

A articulacdo e colaboracao promovidas pela realizacdo das CFs tém um impacto
multidimensional no cuidado ao doente e a familia, reduzindo o sofrimento e
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promovendo maior conforto e qualidade de vida, compativel com o preconizado pela
WHO (2).

7. Projecto de intervencao nas conferéncias familiares

Revela-se o ultimo capitulo, elucidativo do PI desenvolvido na UCP do HL.
Detectam-se as necessidades do servico para demonstrar as CFs como oportunidade
de melhoria e apresenta-se uma proposta de melhoria da qualidade de aplicacdo na
UCP, como resposta aos problemas identificados.

7.1. Planeamento

O planeamento do PI a desenvolver na UCP do HL iniciou-se pelo diagnoéstico da
situagcdo da area-problema, através de reunido com a Enf.2 Responsavel da UCP a
15/11/2013, em que a area das CFs foi sugerida pela Equipa de Coordenagdo como
tema a aprofundar em PC, aliada a sensibilidade em compreender o percurso
percorrido pela mestranda até a data. As necessidades do servigo foram apresentadas
em duas vertentes, a dos familiares e a dos profissionais de satude.

Relativamente as familias, pretendia-se avaliar a satisfagdo dos familiares com as
CFs realizadas na UCP. O servigo tinha procedido a uma avaliagdo em 2011, pelo
periodo de 33 dias, com a aplicagdo de um questiondrio, previamente validado por
um painel de peritos em CP - o estudo foi apresentado no 12.2 Congresso da EAPC.
Assim, estruturou-se que procederiamos a avaliacdo da satisfagdo no primeiro
trimestre de 2014, com a aplicacdo do questionario ja validado.

A APCP, SECPAL e Capelas, evidenciam a importancia da equipa conhecer
periodicamente a opinido e satisfacdo dos seus doentes e familiares, particularmente
no que se refere na resposta as suas necessidades e a prestacdo de cuidados por parte
da equipa, para avaliacdo e melhoria da qualidade dos servicos e cuidados prestados
(26; 260; 54).

Em termos dos profissionais de saude, a Equipa de Coordenagao reconhecia na
pratica assistencial necessidades de formacdo, pois identificavam-se dificuldades em
caracterizar uma CF, nomeadamente na diferenciagio de CF e momentos de
transmissdo de informacdo informais. Planeou-se ministrar a formacdo na segunda
metade da PC, para permitir um diagnodstico das necessidades de formacao na
primeira metade do estagio, dirigindo assim o plano pedagogico as reais necessidades
do servigo.

A formacdo continua é uma componente fulcral do processo de avaliacdo da
qualidade de um recurso de prestacdo de cuidados de saude. “Deste modo, a formacgao
continua de todos os membros da equipa devera ser uma prioridade, sempre com
base nas necessidades de melhoria da qualidade dos cuidados prestados, bem como
das necessidades individuais.” (26 p. 10; 260).

Apds analisar as dificuldades e necessidades do servico, definiu-se como
objectivos gerais do PI:

eRealizar no minimo duas CFs com clientes e familias que carecem deste tipo de
intervencdo, designadamente na primeira semana de admissdo e quando alta ou
agravamento do estado geral do cliente/entrada na agonia;
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eMelhorar a capacidade e qualidade das CFs enquanto intervencdo em CP.

7.2. Desenvolvimento

O PI planeado inicialmente e relatado no PPCR, apresentou varias alteracdes ao
longo da PC, que se encontram expostas em breve analise no Apéndice G. As
mudancas iniciaram-se no primeiro dia de estdgio, com o pedido da Equipa de
Coordenacao para realizar a avaliacdo da eficacia das CFs. Perante as adversidades
encontradas no percurso, o PI foi reformulado tantas vezes quanto as necessarias, de
forma a contornar e tentar compensar os obstaculos, tentando obter-se no final um
trabalho produtivo.

O desenvolvimento do PI encontra-se representado na Figura 6.

Deteccao de problemas

Analise das - Andlise das CFs (registadas em Soarian e

dificuldades instrumento de colheita de dados pessoal);
- Familia: satisfacao - Avaliado indicador de qualidade, resultado ;
com as CFs; —>| =39% (distancia-se do valor standard de —> °p°:,§g[}:g?idae de
- Equipa: 90%);
caracterizagao das - ldentificadas na PC necessidades de
CFs. formacao sobre diferenciar CF de PS e em

identificar o gestor de caso.

v

Resposta
- Proposta de melhoria da qualidade:
- accdes a curto prazo;
- acgdes a médio prazo;
- accdes a longo prazo.

S Melhorar a capacidade e qualidade das CFs
enquanto intervencao em CP

Figura 6 - Desenvolvimento do projecto de intervencdo em conferéncias familiares, adaptado de Capelas, M. Critérios e
Indicadores de Qualidade. Mestrado em Cuidados Paliativos - ESALD. Castelo Branco, 2013. Apresentacao efectuada na UC
8 : Trabalho de Equipa e Organizacao de Servicos de CP ao 2.° Mestrado em CP

7.2.1. Deteccao de problemas

Capelas (54 p. 53) refere que para que o processo de avaliacdo e melhoria da
qualidade“(...) seja efectivo torna-se importante que exista por parte da equipa ou
programa, uma atitude positiva e autocritica que considere que a detecdo de
problemas é a pedra-chave para a melhoria, pois com a sua resolucdo estamos a
progredir nessa mesma qualidade.” Nesse sentido, procedeu-se a deteccdo de
problemas na UCP do HL, através da identificagdao das necessidades de formacao dos
profissionais de saide na area das CFs e pela analise dos registos das CFs em sistema
informatico Soarian e instrumento de colheita de dados.

As necessidades de formacdo dos profissionais haviam sido frisadas pela Equipa
de Coordenacdo e aprofundaram-se na PC. Além da dificuldade em diferenciar CF de
momentos informais de transmissao de informacao, identificou-se que entre a equipa
se utilizava comummente o termo “ponto de situacdo” (PS). Apds revisio da
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literatura, confirmou-se que este conceito ndo é abrangido na evidéncia cientifica e
que a sua utilizagdo criava confusao no conceito de CF.

Identificou-se ainda, a discordancia entre os elementos na compreensao da figura
do gestor de caso. Esta situacdo revelou-se na leitura da folha de turno de um cliente,
em que a filha do doente aparecia designada como “gestora de caso”. Face a
identificacdo desta lacuna, a 14/02/2014 submeteram-se informal e aleatoriamente
(conforme os elementos que davam entrada no gabinete) varios enfermeiros da
equipa a questao “O que entende por gestor de caso?” As respostas surgiram em dois
sentidos, uns referindo que o gestor de caso era o profissional de saude
responsavel/mais préximo do doente e outros entendiam-no como sendo o familiar
responsavel pelo doente. Foi comunicada a Enf.2 Coordenadora esta incoeréncia,
referindo a mesma que o servico nao utiliza esta figura. Contudo, assinalei que o papel
de gestor de caso se encontrava incluido no protocolo de actuagdo das CFs do servico,
pelo que julgaria adequada a uniformizacao da terminologia em uso no servico e a
reformulacdo do protocolo, j& que ndo se pretendia a adop¢do deste papel pelos
elementos da equipa.

Ferris et al. assumem que para a implementacdo de uma estratégia promotora da
qualidade em CP é importante que todos os elementos da equipa partilhem uma
linguagem comum, minimizando confusdes e optimizando a comunicagdo (261).

Relativamente a caracterizagdo e analise das CFs realizadas na UCP, foram feitas
em duas abordagens: andlise do registo informatico das CFs em Soarian referentes
aos meses de Janeiro e Fevereiro de 2014 (dados disponibilizados pela Equipa de
Coordenacgao da UCCP em ficheiro Excel a 18/03/2014); e, analise dos dados colhidos
através da folha pessoal de colheita de dados (disponibilizada em Apéndice H),
preenchida apds cada participagdo em CFs, referentes aos meses de Fevereiro e
Marco de 2014.

O tratamento dos dados foi efectuado com recurso ao MATLAB® e os resultados
sdo apresentados extensamente em Apéndice I. A analise dos resultados, em paralelo
com a imersao na literatura da tematica, elucida varios aspectos importantes:

eDificuldade dos profissionais de satide em caracterizarem CF, havendo clara
confusdo na distingdo com o designado PS.

Em Janeiro foram realizadas 56 CFs e em Fevereiro 44 CFs, num total de 100 CFs
em dois meses (Graficos I-1 e [-2). Comparativamente a outros estudos da tematica
(235; 98; 239), o numero de CFs realizadas na UCP é bastante superior. A titulo de
exemplo, Dev et al. analisaram 140 CFs ocorridas consecutivamente durante 18
meses, numa UCP localizada num Comprehensive Cancer Center, o que resultou na
média de = 8 CFs por més (235).

30% das CFs nao tiveram uma preparacao prévia a sua realizacao (Grafico [-3) e
nas CFs assistidas apenas 25% foram agendadas antecipadamente (Tabela [-4). O
planeamento e agendamento prévios das CFs sdo considerados factores imperativos
nas guidelines (246; 257). Outro resultado de que sobressai esta dificuldade é na
marcacao da proxima CF (Grafico 1-12), em que em 19% das CFs é agendada de
imediato a proxima CF. Olhando para os objectivos desta marcacao prévia (Tabela I-
3), os profissionais relatam como motivo de marcac¢do da préxima CF a realizacdo de
PS, dando visibilidade a confusdao na distingdo dos termos e caracterizacdo das
actuacoes.
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o0 indicador de qualidade das CFs aplicado na UCP revela um resultado de = 39%.

O cruzamento da informagao dos dados Soarian com o conhecimento dos clientes
internados na UCP em Janeiro (39) e Fevereiro (35) permite o calculo do indicador de
qualidade das CFs (Graficos I-1 e I-2), através da aplicacao da férmula:

N.2 de clientes cujas familias foram alvo de pelo menos 2 CFs .

N.® total de clientes

Atendendo a que ndo se conheciam quantos dos clientes internados em Janeiro se
mantinham na UCP em Fevereiro, aplicou-se a féormula para cada um dos meses.

. 13 . 16
Janeiro: 39 X 100 = 33% Fevereiro: 3E X 100 = 46%

Realizou-se a média ponderada dos resultados, avaliando-se o indicador em
=39%. Assim, verifica-se que o valor obtido se afasta consideravelmente do standard
de 90% definido por Capelas (54).

eNecessidade de formagdo dos profissionais de satide sobre a convocagdo, realizagdo
e beneficios/vantagens das CFs.

Da andlise dos resultados, a luz das guidelines, apreendem-se factos que
evidenciam a necessidade dos profissionais de saude da UCP aprofundaram
conhecimentos e competéncias na realizacao de CFs.

Destacam-se: o n.2 de clientes cujas familias ndo usufruiram de CF, 7 em 39
clientes internados em Janeiro e 12 em 35 internados em Fevereiro (Grafico I-1); 30%
das CFs ndo terem apresentado uma preparacao e agendamento prévios (Grafico I-3);
apenas em 5% dos casos ter sido realizada CF de admissao (Grafico I-8), obrigatoria
segundo as guidelines; a sala de actividades ludicas, considerado o local mais
adequado a realizacdo de CF pela privacidade que faculta, raramente foi utilizada, em
detrimento de outras opc¢des menos indicadas, como gabinetes e salas de estar
comuns (Grafico 1-4); e, 10 CFs foram além do tempo maximo recomendado (60
minutos, Grafico I-5).

Um dado muito interessante consiste em que metade das CFs foram conduzidas
(Grafico 1-6) por um médico (61%), apenas 28% por um enfermeiro e 8% com
envolvimento de médico/enf.2 e médico/psicologa. Um dos objectivos apontados
pelos enfermeiros para a marcacdao imediata de nova CF foi a necessidade sentida na
participacdo do médico (Tabela I-3). O cruzamento destes dados promove a reflexao
sobre o porqué de raramente haver mais do que um profissional presente -
contrariamente a outros estudos (15 p. Apéndice II) - e sugere que a preparacao
prévia da CF, avaliando-se quais os profissionais que necessitam estar presentes na
CF, traria um esclarecimento mais eficaz das duvidas dos doentes e familiares.

Peculiarmente os enfermeiros, comparativamente a outros estudos em que sao
uma figura de referéncia nas CFs (15 p. Apéndice II), na UCP estiveram presentes em
apenas 33% das CFs. Os dados corroboram a informacado colhida informalmente na
PC, em que alguns elementos da equipa consideravam que a realizacdao de CFs era
“funcao dos médicos” e muitos ndo viam vantagens na sua realizac¢ao.

Ainda, o cliente esteve presente em apenas 34% das CFs (Grafico [-7), em nimero
inferior a outros estudos (98; 238) sem que o motivo esteja esclarecido, o que
dificulta direccionar uma estratégia a sua resolugao.
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eNecessidade de revisdo do protocolo de actuagcdo e registo das CFs, com
uniformizagdo dos termos e actualizagdo do procedimento.

0O n.2 reduzido de CFs realizadas na admissao do cliente na UCP, o n.2 de familias a
que nao foi oferecida CF, o défice de planeamento antecipado da CF, a elevada
participacdo de um unico profissional na CF com reduzida presenca do enf.?, a
limitada presenca do cliente na CF e a confusao existente em distinguir CF de PS, sao
factos demonstrativos da necessidade de revisdo do procedimento de actuacdo nas
CFs.

A inexisténcia de dados, como a justificacdo do cliente ndo estar presente na CF ou
a clarificacdo do n.2 de profissionais de saude e familiares presentes, sugerem a
necessidade de revisao do registo das CFs. Também a existéncia de 1 CF com duragdo
de 10 minutos na folha de colheita de dados pessoal (Tabela I-4), sugere que existirao
CFs inferiores a 15 minutos a serem registadas em Soarian como de 15-30 minutos.
Para maior rigor nos dados, sugere-se a diminuicdao dos intervalos de tempo no
registo das CFs. A falta de preenchimento de alguns campos, nomeadamente das
questdes de resposta aberta, dificulta a avaliagdo dos resultados e requer um alerta
aos profissionais sobre a importancia do registo da informac¢do que permita o estudo
adequado de todos os factores e posterior melhoria das actuagoes.

Apesar da UCP do HL constituir um centro de exceléncia (Nivel III de CP, nucleo de
formacao, investigacdo e disseminagdo, desenvolvendo standards e novos métodos)
(22) conforme referem Ferris et al. (261 p. 539)“No organization will be able to
develop all of the content for its quality strategy at one time. It will take months to years
to develop all of the necessary guidelines outcome measurement tools, standards, and
performance improvement strategies.”

7.2.2. Resposta: proposta de melhoria da qualidade

Todos os factores apresentados e problemas detectados indicam as CFs como
oportunidade de melhoria da qualidade do servico e cuidados prestados na UCP.

Assim, estruturou-se uma resposta em forma de proposta de melhoria da
qualidade, com base no indicador de qualidade sugerido por Capelas. Apresenta-se a
proposta de melhoria de qualidade realizada em Apéndice ], com desenvolvimento da
metodologia SWOT (Strengths; Weaknesses; Threats; Opportunities) para auto-
avaliacdo do servigo (54). O plano de actuagao sugerido é aprofundado em Apéndice ]
e mostra-se sistematizado na Tabela 2.

Tabela 2 - Plano de actuacao da proposta de melhoria da qualidade

Plano de actuacgéo Actividades realizadas
° Realizacdo e apresentacdo da proposta de melhoria da qualidade a Proposta de melhoria da qualidade.
g equipa de salde e motiva-la a participar. Sugestoes de alteracoes ao
: § Avaliacao da satisfacao dos familiares com as CFs. procedimento de actuacao e registo
$ 5| Revisdo do procedimento de actuacao e registo das CFs. das CFs.
‘§~ Realizacao do algoritmo de intervencao nas CFs. Algoritmo de intervencao.
< Plano pedagodgico de formacao aos profissionais de satde. Formacao aos profissionais de salde.

Implementagao de um plano pedagdgico de formacgéo aos profissionais que mais frequentemente convocam e
conduzem as CFs, com incluséo da tematica no plano anual de formacéo a equipa de salde.
Avaliacao do algoritmo de intervencao.

Accoes a
meédio prazo
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Incluir no procedimento de actuacao das CFs, a identificacdo das necessidades do cuidador no pré-planeamento
da CF.

Avaliacéo do indicador de qualidade e monitorizagdo continua.

Divulgacao das intervencdes e resultados a comunidade cientifica.

Accoes a
longo prazo

A andlise do plano de actuacao revela que foram efectuadas parte das actividades
planeadas a curto prazo. A proposta de melhoria da qualidade foi realizada a
posteriori da PC, pelo que sera apresentada a Equipa de Coordenacdao da UCCP apds
conclusao do Mestrado em CP. O interesse em avangar com a proposta e motivar a
equipa a participacdo no projecto ficard dependente da avaliacdo da Equipa de
Coordenacao da UCCP.

A avaliagao da satisfagcdo dos familiares com as CFs realizadas na UCP, apesar de
planeada ndo foi realizada, conforme justificado em Apéndice G. No entanto,
conforme fundamentado, é uma ac¢do essencial a avaliacdo e melhoria da qualidade.

Foi revisto o procedimento de actuacdo das CFs da UCP e transmitida a analise
efectuada, bem como deixadas em relatério sugestdoes de melhoria ao registo das CFs.

Criou-se um algoritmo de intervencao das CFs (apresentado em Apéndice K), com
base na evidéncia cientifica/guidelines da tematica e andlise pratica da UCP,
especificamente do procedimento de actuacao e da realidade assistida em PC. A
utilidade do algoritmo reside na optimizacdo e uniformizacao do procedimento de
realizagcdo de CFs (28; 240) - “Amongst the tools to optimise (...) care, management
algorithms, and clinical pathways are very important.” (28 p. 36)

Ministrou-se formacao a equipa da UCCP a 24/03/2014, dirigida as dificuldades
detectadas em PC e com apresentacdo do algoritmo de intervencdo. O plano
pedagoégico de formagdo e a apresentacdo realizada encontram-se disponiveis para
consulta em Apéndice L.

7.3. Avaliacao

A andlise das CFs e deteccdo de problemas foi proficua, na medida em que
constitui o primeiro passo na procura da melhoria da qualidade dos cuidados. A
aplicacdo da proposta sugerida podera gerar, prospectivamente, ganhos para o
cliente, familia e equipa de saude, por facilitar e incentivar a realizacdo de estudos,
beneficiando a evolugao da investigacdo cientifica da tematica das CFs em CP.

A realizacdo da formacdo e a criacdo do algoritmo de interveng¢do contribuiram
para melhorar a capacidade e a qualidade das CFs enquanto interven¢cao em CP.

A formacdo realizada foi avaliada segundo a aplicagio de questionarios
imediatamente apds a apresentacdo - a analise dos mesmos é escrutinada em
Apéndice M. A avaliacdo dos formandos variou entre as categorias 3 e 5 (em que 1-

Insuficiente e 5- Excelente).

Dos 9 itens a classificar, a categoria 3 surge nos aspectos: atitude pedagogica do
formador em 23%, material bibliografico disponibilizado em 15%, clareza na
exposicao dos contetidos em 8% e adequacdo dos recursos utilizados em 8%. O factor
com mais fraca cotagdo foi a atitude pedagégica do formador. Numa atitude reflexiva,
julgo que tal se deveu ao diagndstico da confusao existente na equipa entre CF e PS e
na afirmacao de que o conceito instituido ndo se encontra patenteado na literatura
cientifica da area. Tal gerou transtorno nalguns elementos da equipa, particularmente
na Directora clinica da UCCP, identificada pela equipa como fonte do conceito de PS.
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Foi sugerido na sessao de formacao que o conceito fosse criado pela equipa de satde
e dado a conhecer a comunidade cientifica. Denoto que a mesma percentagem (23%)
entendeu a atitude pedagdgica do formador como de nivel 5 e 54% considerou de
nivel 4.

A disponibilizacao de material bibliografico foi o segundo aspecto com pior
avaliacdo. No final da formacdo, aquando apresentacao da bibliografia recomendada e
consultada comprometi-me a encaminhar os principais estudos via correio
electrénico, o que cumpri logo ap6s a PC.

Como aspectos muito positivos, destaco a classificacdo 5 atribuida por 77% dos
formandos na avaliacdo da disponibilidade para esclarecer duvidas e 85% na
relevancia da formacdo para a pratica profissional. De facto, a formag¢do fomentou a
discussdo entre a equipa, o que avalio como muito positivo, ja que pretendia agir
como elemento estimulador da reflexdo para aperfeicoamento de praticas. A
participacdo dos formandos, conforme planeado, foi desde cedo activa e num
ambiente de interesse e aprendizagem.

Da apresentagcdo do algoritmo de intervencdao a equipa recolhi também um
excelente feedback, com bastantes questdes e curiosidade em perceber melhor a sua
utilidade e aplicagdo. Recebi comentarios criticos verbalizados, nomeadamente a
sugestdo de alterar “grupo social de pertenca” do cliente para a terminologia utilizada
pela OE, “conviventes significativos” e, um comentario escrito, que passo a citar:
“Excelente trabalho e iniciativa. A partida a constru¢do deste algoritmo parece ser
bastante util”.

Portanto, considero concretizados os objectivos da ac¢do de formacao. A avaliagao
do PI per se seria conseguida pela avaliagdo da proposta de melhoria da qualidade,
traduzida na avaliacdo e monitorizacdo do indicador de qualidade respectivo. Como
se constata pelo projecto implementado, verifica-se que apenas foram realizadas
algumas das acg¢des a curto prazo delineadas, pelo que, desde ja, ndo é possivel captar
o impacto da proposta. Ainda assim, o Pl implementado trouxe contributos a UCP.
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8. Conclusao

Findada a PC e relatorio, realiza-se um balanco deste processo, iniciado a 25 de
Outubro de 2012, com a frequéncia de dois semestres tedricos, que culminaram com
a aquisicdo da poés-graduacdo em CP. Nas duvidas que puderam surgir sobre a
continuidade do ciclo de estudos, todas se dissolveram, pelo valor imensuravel das
aprendizagens que a realiza¢do da PC me concedeu. A oportunidade de acompanhar
durante 2 meses uma equipa especializada em CP revestiu-se de ganhos nas
dimensdes pessoal, académica e profissional.

Destaco a possibilidade de partilha de experiéncias com os doentes e familiares,
cuja capacidade de adaptacdo impressionou dia apés dia, revelando a importancia de
atribuir vida aos dias e a diferenga em ter ao lado quem nos apoie nos momentos de
maior fragilidade. Esta aquisicao de olhar de outra forma, mais humana e despida do
irrelevante, sobre a vida e sobre a morte, apenas se conseguiria com a pratica.

Acompanhar uma equipa de CP, encheu-se de profundos e extensos ensinamentos,
no sentido do exemplo do trabalho em equipa, no destaque em deter os recursos
humanos e materiais precisos e, principalmente, na eficicia em prestar cuidados de
qualidade. Porque a motivacdo de um se pode propagar a outros, e o trabalho de
todos fazer a diferenca na vida de pessoas que sofrem com problemas decorrentes de
doencas incuraveis e/ou graves, tanto ao nivel do préprio doente, como da familia
que o acompanha na doenga, na terminalidade, na morte e na memoria que perdura.

A dinamica de funcionamento da UCCP do HL distanciou-se muito das
experiéncias académicas e profissionais vivenciadas anteriormente a PC. Estas
caracterizaram-se por servicos e equipas desestruturadas, em que faltava um
elemento ou mesmo varios, necessarios ao bom funcionamento. O financiamento
estreita, os profissionais sdo poucos para agcambarcar o sofrimento dos utentes, a
desolagao alastra-se, a inspiragao desvanece e a motivacao apaga-se. Especialmente,
ndo existe A equipa para enfrentar os obstdculos. Instala-se a satisfacdo com a
estagnacdo e nao se renova a missao.

Apesar de existirem areas de melhoria, caracteristica propria as instituicdes que
procuram a exceléncia cuidativa, este, ao contrario dos ambientes anteriores,
aproxima-se bastante da utopia, possuindo todos os elementos necessarios para ser
sublime na prestacao de cuidados: estrutura capacitada, com recurso a todos os
materiais necessarios; articulacdo com diversos settings, «<bebendo» da experiéncia de
varias areas; profissionais altamente qualificados e em constante actualiza¢do; e, uma
equipa multiprofissional e interdisciplinar, que trabalha em conjunto numa mesma
missdo - aliviar o sofrimento associado a doencas graves e/ou incuraveis e
progressivas e promover o conforto, dignidade e QV dos clientes e das suas familias,
numa perspectiva global. Sem acomodacao.

A realizacdo do relatério, com profunda reflexdo teorico-pratica, elevou as
vivéncias da PC. Apenas a reflexdo critica das experiéncias, baseada na evidéncia
cientifica, permitiu adquirir as competéncias instrumentais, interpessoais e
sistémicas nas areas fundamentais dos CP - trabalho em equipa, comunicacao,
controlo de sintomas e apoio a familia - facultando reviver os dias de PC, percebendo
os aspectos de bom desempenho e identificando aspectos necessitados de melhoria.
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0 desenvolvimento do PI na UCP permitiu adquirir competéncias na promocao de
programas de formacdo em CP, alargado a multidisciplinaridade da equipa e
demonstrou competéncias no planeamento, implementacao e avaliacao da qualidade
dos servicos/programas. A nivel pessoal, propulsionou a aquisicdo de competéncias
particularmente nas areas-chave da comunicac¢do e apoio a familia. A nivel do servico,
permitiu identificar as CFs como area de melhoria da qualidade. A proposta de
melhoria da qualidade permite melhorar a capacidade e qualidade das CFs e
maximizar a sua potencialidade enquanto intervencgao.

Numa perspectiva geral, o caminho percorrido sublinhou a realizacao de CFs como
intervencdo necessaria e eficaz em CP e promoveu o desenvolvimento tedrico-pratico
do tema. A realizacdo da RSL e PI na tematica das CFs fez sobressair esta area como
linha de investigacdo, apontando a necessidade de aprofundar a evidéncia cientifica
sobre a eficacia das CFs em CP e, nomeadamente despertou o interesse em estudar
diferentes ambientes, onde nao ressaltem os doentes oncolégicos, que representam
apenas uma parcela dos doentes com necessidades de CP.

Esta fase do mestrado conteve também dificuldades, que em verdade se
constituem também experiéncias positivas, pois em ultrapassar os obstaculos se
fomenta o crescimento e fortalecimento. Sobressairam as reformulacdes constantes
ao PI e a adaptacdo a um servico diferente pela especificidade, mas também pelo
ambiente mais técnico, tecnoldgico e culturalmente distante do acostumado. A
diversidade de casos vivenciados, detentores de uma panéplia de elementos ricos
para analise a luz dos pilares dos CP, dificultou também a selec¢do de casos clinicos a
expor no relatério. Porém, alargam horizontes futuros na possibilidade de aprofundar
em estudo e publicacdo, por exemplo sob estudos de caso.

Assim, considero ter atingido os objectivos a que este relatoério se propods,
demonstrando a concretizacdo dos objectivos gerais e especificos definidos para a
aquisicao das competéncias necessarias a obtencdo do grau de mestre em CP. O
tempo de PC, foi extremamente rico e permitiu adquirir competéncias que de outra
forma ndo seriam possiveis. Juntamento com as competéncias tedrico-praticas
desenvolvi capacidades de auto e hetero-avaliacdo, introspeccdo, reflexdo e
adaptacao, cruciais a melhoria dos cuidados prestados. Contudo, 2 meses de estagio
ndo bastam. Apenas na nog¢do da responsabilidade dos futuros mestres reside o
verdadeiro impacto do Mestrado em CP, pois ndo havera contributo verdadeiro para
os doentes e familias sem ac¢des e mudangas nos cuidados. Assim, esta etapa
considero-a ponto de partida e ndo o final, pois as consequéncias e beneficios deverao
notar-se a partir de agora, se nao, tudo tera sido em vao.

Em Janeiro de 2014 foi dado um grande passo na valorizacdao dos CP e do papel do
enf.2 na prestacao desses cuidados, com a aprovacao dos Percursos Formativos e os
Padrdes de Qualidade da Especialidade em Enfermagem em Pessoa em Situacdo
Cronica e Paliativa pela OE. “O Enfermeiro Especialista (...) sera o profissional de
referéncia que garante a assisténcia ao doente com doenga incuravel, crénica
avancada ou em fim de vida e a sua familia (..) maximizando o seu bem-estar,
conforto, a sua QV, diminuindo o sofrimento, preservando a sua dignidade e sempre
em estreita colaboracdo com a restante equipa interdisciplinar” (262 p. 6). A
efectivacio do desenvolvimento desta Especialidade estd dependente da
implementa¢do do Modelo de Desenvolvimento da Profissdao (263). No futuro espero
poder frequentar e concluir esta Especialidade em Enfermagem que ira permitir
completar a desejada formac¢do académica na area dos CP.
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Apéndice A - Cronograma da pratica clinica e relatério
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Apéndice B - Horario da pratica clinica

FEVEREIRO de 2014
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Apéndice C - Reflexao critica da pratica clinica do
Mestrado em Cuidados Paliativos

1. Nota introdutoéria

Integrado na PC do Mestrado em CP - 3.2 semestre - foi-me pedido pela minha
Enf.2 Orientadora, Enf.2 LM, que efectuasse uma reflexdo critica acerca do periodo de
estagio decorrente desde a data de inicio do estagio, 3 de Fevereiro de 2014 até a
presente data, 2 de Marc¢o de 2014, perfazendo um total de 19 turnos.

Tenho como objectivo analisar o estadgio sob uma perspectiva pessoal, permitindo
uma tomada de consciéncia das praticas e experiéncias vivenciadas, assim como
transmitir a minha percepc¢do do periodo de exercicio na UCCP do HL. O documento
segue estruturado em aspectos positivos e negativos percepcionados, assim como
situacdes mais marcantes neste periodo.

2. Aspectos positivos

Enalteco verdadeiramente o trabalho efectuado na UCCP do HL, na procura da
exceléncia cuidativa. Na minha visao, esta energia assenta em trés pedras basilares:
multidisciplinaridade, trabalho de equipa e continuidade de cuidados.

A existéncia de uma equipa multidisciplinar é um grande impulso na procura da
exceléncia; varios profissionais, cada um com o seu papel definido, que trabalham em
conjunto para um mesmo objectivo, prestar os melhores cuidados ao cliente e a
familia que procuram a sua assisténcia. O cuidado ao cliente e familia
multidimensional, pelo que apenas com o esfor¢co de uma equipa multidisciplinar é
possivel chegar a todas as vertentes do individuo.

D~

O trabalho de equipa destaca-se como um exemplo a seguir. E notéria a
preocupacdo dos varios elementos em se articularem, tanto no dia-a-dia, através p.e.
da articulacdo da fisioterapeuta com o enfermeiro ou da reunido diaria do médico
assistente com o enfermeiro responsavel pelo doente; tanto como na reunido semanal
da equipa, as tercas-feiras, quando se juntam para discutir em conjunto os casos que
suscitem duvidas na actuagdo ou problemas existentes no servigo. Estas reunides sdo
também muito proficuas, na medida em que promovem a aprendizagem da equipa e a
actualizacdo das praticas com base na evidéncia cientifica. A realizacdo do Journal
Club, terminologia usada pelo servico, é para mim uma estreia e a meu ver um
procedimento de boa conduta profissional.

Mais que estas demonstracdes colectivas de aperfeicoamento e trabalho de
equipa, ressalto a preocupacao didria dos profissionais em darem o seu melhor.
Sublinho a humildade que tém em pedir auxilio ou opinido ao seu par, por si, numa
forma de construgdo pessoal e profissional mas, particularmente, pelo objecto do seu
cuidado, o doente e a familia.

Neste sentido, a realizacdao de CFs transparece a filosofia verdadeira de CP, pois a
pessoa doente ndo adoece sozinha, adoece com a sua familia, que varias vezes tem até
maior «descontrolo sintomatico» que o proprio doente. Esta interiorizacao de que o
sofrimento do doente e familiares é indissociavel, leva os profissionais de saude a
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prestarem um apoio excepcional aos seus clientes, que faz toda a diferen¢a no seu
conforto. O tempo que se «perde» na realizacao das CFs é ganho com a compreensao e
preparacao dos doentes e familiares, para os fendémenos/acontecimentos presentes e
futuros. Esta pratica é possivel muitas vezes gracas ao esforco da equipa, porque pode
ficar um acesso por trocar, um registo por fazer, mais meia hora no servigo, contudo
esta disponibilidade dos profissionais para a familia faz toda a diferenca na qualidade
dos cuidados.

Relativamente a atencdo pela continuidade de cuidados, é visivel no facto de
transmitirem a folha do cliente pelos 3 turnos do dia, circulando entre os enfermeiros
responsaveis. A passagem de turno é completamente distinta do que conhecia, sendo
a informacgdo transmitida minuciosa, para que nada de relevante se perca, nem acerca
do doente nem dos seus familiares. Sendo o HL uma instituicdo privada é essencial
que se mantenha uma corrente fiel de informacao entre os diversos prestadores de
cuidado, de forma a manter a confianca dos doentes e familiares na equipa. Muitas
vezes o familiar questiona os cuidados e é importante que o profissional saiba
argumentar e fundamentar correctamente, para que se mantenha uma boa relagdo e a
percepcao da familia seja positiva.

3. Aspectos negativos

No meu entender, € no minimo estranho a ndo existéncia de um profissional
assistente social no servigo. Encontro a sua presenca essencial a preparacao da alta e
correcto encaminhamento para o exterior da Instituicdo. Quer o doente va para o
domicilio ou outra tipologia de instituicdo, vejo essencial existir uma figura de
articulacdo com o exterior, na busca dos recursos necessarios a manutencao da QV da
pessoa doente e também do seu cuidador informal ap6s a alta.

Desconhego também alguma pratica do servico no seguimento do luto. E
importante a actuagdo durante o internamento do doente, na prevencao e detecgao de
possiveis lutos patolégicos, mas também permitir continuidade na assisténcia,
prestando apoio aos familiares enlutados. O HL constitui-se privado, pelo que
depende da procura do familiar, contudo, antes de sair sozinho do servigo deveriam
ser-lhe prestadas op¢des de acompanhamento. De facto, como nao tive ainda nenhum
Obito no estagio, ndo sei se ha procedimentos instituidos. Procurarei saber.

4. SituacOes marcantes

Diria que toda esta etapa tem sido marcante, tanto a nivel pessoal como
académica, contudo irei ressaltar algumas situacoes que me marcaram, de um modo
genérico.

Pela positiva, guardo todas as CFs em que participei até agora, havendo frases,
expressoes e técnicas que absorvo, numa tentativa de me tornar mais humana e
melhor profissional. Auxiliar a que se dé o «click», progressivamente, na medida do
que a pessoa aguenta naquele momento, é caminhar em cima de uma fina corda.
Impressiona-me a ponderacdo das palavras, a aplicacdo das técnicas teorizadas
assistidas na pratica. Tento interiorizar ao maximo.

Pela negativa e, talvez por ignorancia, surpreendem-me por vezes certos
procedimentos tidos. Nao esperava encontrar tantas técnicas invasivas, ver tantas
colheitas de andlises, tantos ECD. Questiono o porqué de se manterem determinadas
medidas em doentes agénicos: avaliar SV, administrar inaladores, manter-se certas
terapéuticas em que nao vejo beneficio para a pessoa.
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Tenho a minha visdo ja mudada, pois entendo que este é um servico de
internamento, em que a entrada de um doente ndo passa sempre por decidir se é ou
nao paliativo, mas sim se aquele quadro clinico se refere a uma situacdo nova
diferente da de base, em que se podera intervir para estabilizar e melhorar a QV do
doente ou, confirmar se se trata da progressdo da doenga. Porque, mais uma vez, é
necessario argumentar bem e, para tal, é necessario averiguar em que «aguas»
estamos, para podermos justificar e delinear planos de actuagdo, com o apoio dos
familiares.

Por ultimo, ndo numa perspectiva de aspecto positivo ou negativo mas sim
diferente da realidade a que estou acostumada, a relagio que o profissional
estabelece com o doente. Estou habituada a lidar com pessoas mais simples, mais
rusticas e, encontro-me agora num ambiente mais sofisticado, em que ao inicio
estranhava eu mais do que o préprio doente. Espera-se uma postura mais contida, é
necessario ponderar bem as palavras e o tratamento ao doente, para nao ferir
susceptibilidades. Independentemente do local, todos gostam de ser bem tratados,
mas as expectativas sdo diferentes.

5. Nota final

Se por um momento questionei se estaria a tomar a decisdo correcta, sei que foi
esta a escolha certa. Estou a aprender imenso, aprendo algo novo todos os dias, vejo
em pratica o que idealizei nos meus locais de trabalho e é uma grande satisfacdo ver
que ha sitios onde as pessoas sdao tratadas como precisam, com um cuidado
personalizado dirigido as suas reais necessidades.
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Apéndice D - Estratégias nao-farmacolégicas no controlo
sintomatico do Sr. J. - Caso clinico 4

Para cada sintoma apresentado pelo Sr. ]. sdo referidas estratégias nao-
farmacoloégicas aplicadas no caso e outras passiveis de aplicagdo no controlo de
sintomas.

SINTOMA ESTRATEGIAS NAO-FARMACOLOGICAS
Identificar factores de alivio e agravamento.
Apoio psicolégico: dirigir a escuta activa a ansiedade e medo, explorar o significado da dispneia para o doente e
sentimentos para o futuro; explicar os acontecimentos e assegurar disponibilidade.
Técnicas de relaxamento (massagem e exercicios de distrac¢do); educagdo e controle do padrdo respiratério (treino
respiratorio); discutir estratégias de coping; estratégias cognitivo-comportamentais e de auto-controlo (doentes
com DPOC); exercicios respiratérios associados a controlo de ansiedade e aconselhamento.
-g Posicionamento.
g Adaptagido e conservacdo de energia, técnica efectiva com auxilio da TO, fisioterapeutas ou enfermeiras
é’ especialistas.
Psicoterapia.
Terapias complementares como acupunctura, respiracdo diafragmatica, treino da resisténcia muscular inspiratéria,
psico-educagdo e actividade fisica mostram baixa evidéncia.
Musicoterapia.
Promocdo de correntes de ar, com ventoinhas ou janelas abertas.
Estimula¢do muscular neuro-eléctrica e vibragdo da parede toracica.
Posicionamento.
Relaxamento e toque.
Neuro-estimulagdo (p.e. neuroestimulacdo eléctrica transcutanea).
Acupunctura. Aromaterapia.
g Musicoterapia. Estimulacdo musical.
Técnicas psicoldgicas para o controlo da dor: biofeedback (p.e. por electromiografia), treino de relaxamento,
hipnose, terapia cognitivo-comportamental, abordagem operante (incentivar comportamentos saudaveis),
imaginagao guiada e distracgao.
Aplicagao de calor/frio.
Promover a actividade fisica/exercicio moderado.
g Estratégias de conservagao de energia.
= Intervengdes psico-sociais: apoio individual e em grupos, desenvolvimento de estratégias de coping, intervengdes
£ cognitivo-comportamentais.
Acupunctura.
@ Estabelecer uma rotina: hora de deitar, minimizar sestas durante o dia, reduzir estimulantes (café, alcool), cama
zqo; ° confortavel, temperatura confortavel.
_'é’ § Técnicas de relaxamento.
é S Terapias cognitivo-comportamentais. Biofeedback. Psicoterapia de apoio.
g Bright light therapy (presenca de luz para dormir, p.e. em doentes com alteragdes do ritmo circadiano).
Promover cuidados de higiene oral regulares.
\ Avaliar as caracteristicas da boca e identificar alteragdes precocemente.
'?j Reduzir a cafeina, dlcool e bebidas de dieta (baixo pH).
% ® Xerostomia: oferecer estimulantes da saliva, como o cha de camomila com gotas de limdo, meldo fresco ou ananas;
g5 também chupa-chupas e rebucados/pastilhas (sorbitol), gelo ou gelados (picolé); ambiente do quarto «humido»;
dé % evitar alimentos secos, privilegiar alimentos suculentos e macios.
e e Disfagia: ensinar técnicas facilitadoras da degluti¢do; triturar os comprimidos ou abrir as capsulas, se apropriado;
E considerar administrar férmula liquida (xarope) ou sob outra apresentacdo (intra-nasal, sublingual, etc.).
« Adaptar a dieta as preferéncias do doente. Nao pressionar o doente a alimentagdo. Consultar um dietista.
Face a preocupagdes, explicar ao doente e familiares os mecanismos da caquexia.
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Obstipaciao

Estimular a actividade fisica.

Encorajar alimentagdo rica em fibras.

Incentivar a hidratagao.

Providenciar privacidade e um ambiente confortavel a eliminagao.

Sofrimento existencial / Delirium

terminal

Procurar causas reversiveis: obstipacdo, reten¢do urinaria e dor.

Usar comunicagdo clara e simples com o doente.

Na presenca de medos/preocupacdes/tensdo/problemas de ordem espiritual, considerar estratégias que
auxiliaram no passado e como aplica-las na situagao actual.

Intervengdes dirigidas as necessidades espirituais: desenvolver comunicagdo terapéutica (presenca,
disponibilidade, escuta activa, valorizagdo, questdes abertas, explorar crencas e valores, revisdo biografica); terapia
(relaxamento, treino respiratério, questionar presenca de capeldo se indicado, terapias promotoras da dignidade);
cuidado (massagem, reconciliagdo consigo préprio e com os outros).

Medidas ambientais: minimizar o barulho e luz excessiva; providenciar privacidade; minimas interrupg¢oes.
Posicionamento para auxiliar a diminuir a acumulagdo de secregdes.

Intervengdes psicoldgicas: dar seguranga ao doente; promover a presenca de familiares, estratégias cognitivas
(clarificagdo, validagdo e repetigdo); suporte emocional (toque terapéutico, empatia).

Agitacdo terminal: apoio psico-social e educagio (dar explicacdes a familia e ao doente, se apropriado); a familia
estar presente para dar suporte; discussdo de distress emocional (raiva, medo, culpa, etc.); aconselhamento dos
familiares.
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Apéndice E - Desenho da revisao sistematica da literatura

eTema/Titulo

Cuidar a Familia: Realizacao de Conferéncias Familiares.

eQuestdo de partida

Quais os objectivos, beneficios e vantagens da realizacao de CFs em CP?

eObjectivos

Demonstrar a importancia do apoio da equipa de satude a familia de doentes com
doenga prolongada, incuravel e progressiva.

I[dentificar os objectivos das CFs em CP.

Reconhecer os beneficios e as vantagens das CFs em CP.

eDescritores de pesquisa
Family meetings;
Family conference;
Family reunions;
Family care;
Palliative care; Terminal care;
Advantages; Benefits;
Objectives;
Difficulties.

eHorizonte temporal da pesquisa

Considerou-se um horizonte temporal de 2009 a 2013.

eProtocolo de pesquisa (PICOD)

Tabela E-1 - Protocolo de investigacdo da revisao sistematica da literatura

Palavras-chave

Familiares de utentes com doenca prolongada,
incuravel e progressiva;

Utentes com doenca prolongada, incuravel e
progressiva (adultos e idosos);

Equipa de saude;

UCP’s, nursing homes e hospices.

Apoio da equipa de saude a familia dos utentes;
CF como instrumento de trabalho da equipa de
saude.

Quais?

Realizacao de CFs: objectivos, beneficios,
vantagens e dificuldades.

o Quem foi
Participantes estudado?
Intervencoes 0 que foi

< feito?
C - Podem ou nao
omparacoes S
existir
Resultados,
Outcomes efeitos ou
consequéncias
Desenho do Cqm 0 € quea
evidéncia foi
Estudo .
recolhida?

Qualitativo e quantitativo: Focus Group;
Grounded theory; Fenomenologico; Inquérito;
Questionario; Entrevista; Outro.

Family meetings;
Family
conference;
Family reunions;
Family care;
Palliative care;
Terminal care;
Advantages;
Benefits;
Objectives;
Difficulties.
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e(ritérios de inclusdo e de exclusdo

Sao considerados critérios de inclusdo: estudos empiricos e de natureza
qualitativa; estudos realizados em contexto de servicos/UCP’s, nursing homes e
hospices (somente com utentes maiores de idade); estudos publicados no periodo de
2009 a 2013.

Sao considerados critérios de exclusdo trabalhos desenvolvidos em servicos de
cuidados intensivos ou de urgéncias, pois trata-se de um ambiente de agudos com
caracteristicas especificas, que altera a dindmica de realizacdo de conferéncias
familiares.
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Apéndice F - Poster “Conferéncias Familiares em
Cuidados Paliativos”

eSubmissao do resumo ao VII Congresso Nacional de Cuidados Paliativos.

Enquanto autora, declaro sob compromisso de honra, que o resumo nao foi
apresentado em nenhum outro congresso anteriormente. O presente resumo nao foi
redigido de acordo com o novo acordo ortografico por op¢do da autora.

TITULO: Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos.

INTRODUCAO: A comunica¢do e o apoio a familia sdo considerados pilares
fundamentais para a prestacdo de Cuidados Paliativos (CP) de exceléncia. Uma das
ferramentas apontada como facilitadora da comunicacdo e apoio a familia sdo as
Conferéncias Familiares (CFs). Contudo, existe pouca evidéncia empirica que suporte
quais as vantagens e beneficios da realizagcdo de CFs em CP. Sendo encarada como um
instrumento de trabalho usual das equipas de CP surgiu o interesse em verificar os
outcomes da sua utilizacdo, para fomentar a sua pratica, ndo s6 em servicos de CP,
mas também que a sua utilidade chegasse aos diversos locais onde se encontram
utentes com doencga prolongada, incuravel e progressiva, acompanhados pelos seus
familiares, necessitados de orientacao e apoio efectivo da equipa de satde.

OBJECTIVOS: Demonstrar a importancia do apoio da equipa de saude a familia de
doentes com doenca prolongada, incuravel e progressiva; [dentificar os objectivos das
CFs em CP; Reconhecer as vantagens e os beneficios das CFs em CP.

MATERIAL E METODOS: Com a finalidade de identificar os estudos que
respondessem a questao “Quais os objectivos, beneficios e vantagens da realizacdo de
Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos?”, desenhou-se um protocolo de
pesquisa, definindo um conjunto de critérios de selecgdo. Critérios de inclusao:
estudos empiricos, de natureza qualitativa e quantitativa; estudos realizados no
contexto explicito de CP ou diferentes contextos mas com filosofia de CP, p.e.
Unidades de CP, Nursing Homes e Hospices, somente com participantes maiores de
idade e utentes com doenca prolongada, incurdvel e progressiva; cujo horizonte
temporal da pesquisa seja o periodo entre 2009 e 2013. Critérios de exclusdo: estudos
desenvolvidos em Unidades de Cuidados Intensivos e Servicos de Urgéncias, por se
tratarem de um ambiente de agudos com caracteristicas especificas, que altera a
dinamica de realizacdo de CFs. Realizou-se uma RSL, permitindo influir o estado-da-
arte da tematica seleccionada. Foram incluidos seis estudos primarios, pesquisados
em bases de dados de referéncia e com acesso ao texto integral.

RESULTADOS: Este estudo demonstra a importancia do apoio a familia pela
equipa de saude. Clarifica os objectivos da realizacdo de CFs em CP e revela vantagens
e beneficios da sua concretizagdo. Os objectivos das CFs podem agrupar-se em quatro
vertentes: comunicar informacao, delinear objectivos de cuidado, tomar decisdoes em
conjunto e, prestar apoio ao utente e a familia. Ao longo da pesquisa, foram raros os
estudos que se direccionavam para a avaliacdo da eficacia das CFs em CP. Apods a
analise dos estudos, foi possivel agregar a informa¢do em eixos de significado,
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categorizando as vantagens e beneficios da realizacdo de CFs ao utente, familia e
equipa de saude As CFs reduzem as necessidades de informacgdo, auxiliam na
transicdo do cuidado da vertente curativa para a paliativa, ajudam utentes e
familiares a adaptarem-se a trajectéria da doenc¢a, promovem a continuidade do
cuidado e melhoram os planos de cuidados ao utente. Em mutuo acordo entre os
participantes, promove a colabora¢do da equipa e familia para atender aos desejos e
escolhas da pessoa doente.

CONCLUSOES: A familia inclui-se no cuidado integral ao doente em CP. E essencial
para a prestacdo de cuidados de exceléncia que a equipa de satude intervenha junto
das necessidades do doente e familia, conscientes de que o bem-estar de um e de
outro elemento sdo indissocidveis. Como ferramenta facilitadora da integra¢do da
familia no cuidado ao doente, as CFs sdo encaradas como uteis. A sua realizacao é
vantajosa ao nivel do doente, familiares e profissionais de saude, obtendo-se
beneficios para todas as partes envolvidas. A articulacao e colaboragdo promovida
pela realizacdo das CFs tem um impacto multidimensional - psicolégico, espiritual e
social - no cuidado ao doente e a familia, compativel com o preconizado pela
Organizacdao Mundial de Satde, reduzindo o seu sofrimento e promovendo maior
conforto e qualidade de vida. A realizacdo desta RSL patenteia a necessidade de
aprofundar a evidéncia cientifica na tematica da eficacia das CFs em CP e,
nomeadamente desperta o interesse em estudar diferentes ambientes, onde nao
ressaltem os doentes oncolégicos, que representam apenas uma parcela dos doentes
com necessidades de CP. A relevancia do desenvolvimento de instrumentos de
avaliacdo confiaveis e validos surge também como uma questdo premente para
demonstrar evidéncia na importancia da realizacdo de CFs.

Palavras-chave: conferéncias familiares; cuidados paliativos; objectivos;
vantagens; beneficios

146



Relatorio de Pratica Clinica - Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

ePoster “Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos.

CONFERENCIAS FAMILIARES EM CUIDADOS PAL!ATIVOS

INTRODUCAD

AUTORA: BARTOLOMEU, Sandra. em Cudados. na Escola Superor de Saide D Lopes Dias — In de C
Vil CONGRESSO NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS 27- 29 MARCO 2014, CARVOEIRO
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Apéndice G - Reformulacdes ao projecto de intervencao:
justificacdo e reflexao

Serve o presente apéndice para justificar as alteracdes realizadas ao PI, com breve

reflexdo sobre as dificuldades e obstaculos encontrados no decorrer da PC.

DATA

ACONTECIMENTO / REFORMULAGAO

REFLEXAO DOS
OBSTACULOS/DIFICULDADES

15/11/2013

12/2013

3/02/2014

12/02/2014

14/02/2014
24/02/2014

5/03/2014

Reuniao com a Enf.? Responsavel pela UCP do HL. Decide-se
que o PI sera encaminhado para a avaliacao da satisfacao dos
familiares com as CFs realizadas - a iniciar em Janeiro até
Marco de 2014 - e para a formacao dos profissionais sobre o
conceito de CF.

Entregue PPCR e submetido a aprovacdo da Comissdo
Cientifica do curso.

Operacionalizacdo do questionario para avaliacdo da
satisfacdo dos familiares e definicao dos critérios de
aplicacdo. Procedimento remetido a UCP para iniciarem a
aplicacao do projecto em Janeiro.

1.° dia de PC. Pedido pela Equipa de Coordenacao da UCCP
que proceda a avaliacdo da eficacia das CFs. Nao houve ainda
aplicacdo de questionarios para avaliacdo da satisfacao.
Reformulado PI. Encaminhado novo procedimento a Equipa,
para avaliacdo da eficacia das CFs e avaliagdo da satisfacao
dos familiares, com sugestao dos instrumentos de colheita de
dados a utilizar e momentos de aplicacao.

Identificada lacuna na identificacao do gestor de caso.
Reuniao com a Enf.? Coordenadora da UCCP:

- Decide-se que nao realizarei formacao a equipa segundo o
plano pedagogico delineado, irei antes participar no Journal
Club, com apresentacao de um artigo, 10-15 minutos de
exposicao;

- Opta-se por suspender a avaliacao da satisfacao dos
familiares com as CFs e avancar-se com projecto da avaliacao
da eficacia das CFs;

- Aponta-se a necessidade de contactar a Comissdo de Etica
da Instituicao;

- Sugiro revisao do protocolo e realizacao de um algoritmo de

intervencao, com feedback positivo.

Feita pesquisa dos instrumentos de colheita de dados para
avaliacdo da eficacia, contactados autores (nacionais e
internacionais) e adquirida uma das escalas necessarias,
Encaminhada

validada para portugués. informacao e

instrumento de avaliacdo a Enf.? Coordenadora.

Alteracao da linha orientadora do PI
com necessidade de nova pesquisa e
reformulacao do procedimento.

Reduzida disponibilidade da Enf.?
Coordenadora da UCCP para reunir,
por Fevereiro ser més de avaliacdo
dos varios elementos da equipa.
Atraso nas decisoes sobre o Pl, com
decisao de nova alteracao.

Suspensao da formacao e indicacao
Club.

Procede-se a seleccdo do artigo a

da realizacado do Journal

discutir.

Atraso no contacto da Comissao de
Etica, pois primeiramente precisa
definir-se o estudo a realizar.
Necessidade de aprofundar a
evidéncia cientifica sobre a avaliacao
da eficacia das CFs e atraso por
dos autores

aguardar  resposta

contactados.
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6/03/2014

12/03/2014

18/03/2014

24/03/2014

26/03/2014
25/04/2014

Suspende-se avaliacdo da eficacia das CFs e opta-se pela
avaliacao da satisfacao dos familiares com as CFs. Inicia-se
aplicacdo dos questionarios. Equipa de Coordenacdo
transmite a equipa no inicio da M que se iniciardo as
avaliacoes. Todos os profissionais que realizarem CFs serao
envolvidos na entrega dos questionarios aos familiares.

Peco para suspender este projecto, pelo tempo reduzido de
aplicacao e falta de preparacao da equipa, sem obter

autorizacao para suspender.

Observo anlncio informativo de formacao a equipa sobre CFs
e luto agendada para 24/03/2014. Questiono a Enf.?
Coordenadora que informa de que irei ministrar formacao a
equipa de salde sobre o tema das CFs, maximo de 30
minutos.

Informo de que a aplicacdo dos questiondrios ndo esta a
decorrer conforme planeado, ja que os profissionais nao
estdo a entregar o questionario de avaliacdo ao realizar as
CFs, pelo que os Unicos dados que possuo ao momento sao os
das CFs em que participei. Peco para suspender a aplicacao
de questionarios ja que nao detém interesse pelo curto
periodo de aplicacdo e o procedimento nao estar a ser

cumprido. Nao obtenho autorizacao para suspender.

Recebo os dados informaticos das CFs em Soarian, relativos

aos meses de Janeiro e Fevereiro de 2014.

Realizagao de formacéo a equipa de salde e apresentacao do
algoritmo de intervencao.

Ultimo dia de PC.

Encaminhei algoritmo reformulado a Enf.? Coordenadora para
apreciacdo critica pela equipa, até ao final de Maio, sem ter
recebido qualquer critica ou sugestao.

linha de

orientacao do Pl, com decisao de

Nova alteracao da
inicio da aplicacdo repentinamente,
dificultando a transmissdo a equipa
sobre o procedimento de aplicacao
dos questionarios.

A equipa nao estava devidamente
informada.

Peco para ser

encaminhado e-mail informativo a
equipa com explicacao do projecto e
procedimento, que é encaminhado
tardiamente.

Decisao de realizar formacao sem a
mestranda ser informada, reduzindo
o tempo de preparacao da mesma.
Obstaculos na  aplicacao  dos
questionarios, com falta de adesao
da equipa. A Equipa de Coordenacao
informa de que sera melhor ser eu a
entregar os questionarios, pelo que
contacto com clientes e familiares
fora do

desconhecidos e meu

cuidado. Dificuldade em estar
presente apos todas as CFs de todos
os profissionais, inviavel com a
pratica assistencial, ja que além de
perturbar a minha prestacao de
cuidados, muitas vezes nao sou
informada da realizacao das CFs, nao
sendo possivel detectar e aplicar o
questionario em todas - gera perda
de dados significativa ja que os
profissionais nao estao envolvidos no
projecto.

Recepcao dos dados tardia, o que
impede a andlise atempada do
indicador de qualidade e transmissao

da analise e discussao na formacgao.
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Apéndice H - Folha de colheita de dados das conferéncias

familiares

O presente instrumento de colheita de dados foi adaptado pela mestranda do
utilizado no estudo realizado por Dev e colegas (235). O instrumento foi preenchido
apos a participacdo em CF. Pretende-se com a analise dos dados obtidos efectuar uma
caracterizacdo das CFs assistidas na UCP do HL, bem como, promover a reflexdo sobre
aspectos relacionados com a realizagao de CFs.

N.° de CF/familia:

Data:

Cliente (iniciais):

Quarto:

CLIENTE

Género: o Masculino
o Feminino

Diagnastico principal:

indice de Karnofsky:

Idade:

CUIDADOR PRINCIPAL

Género:
o Masculino
o Feminino

Parentesco com o
cliente:

o Cénjuge/Companheiro
o Pai/Mae

o Filho(a)

o Familiar

o Amigo(a)

Outro

Raca/Etnia/Cultura/Religiao:
(especificar caso seja relevante)

PARTICIPACAO NA CO

NFERENCIA FAMILIAR

Cliente presente o So N

Cuidador presente o So N

N.° de familiares
Especifique:

o Conjuge/Companheiro
o Pai oMae

o Filho(a)

o Familiar

_ Quem:

o Amigo(a)

Outro

N.° de profissionais de

saude

S N
Médico oo
Enfermeiro oo
Psicodloga oo
Capelao oo
QOutro

Inicio da CF

Duracéao da CF

A CF foi planeada?
oSoN

Local:

o Sala de estar o Sala

ludica

oQuarto do cliente

MOTIVO DE REFERENCIA PARA A REALIZAC,,Z\O DE CF

o Admissao

o Alteragcédo e/ou agravamento do quadro

clinico do cliente
o Existéncia de conflitos

o Familias muito demandante e/ou

agressivas

o Conflitos entre a equipa e familia

o Antecipacao de intervengdes e/ou

suspensao de abordagens
intra-familiares desajustadas (realizar um circulo na

opgao certa)

o Preparagao da alta
o Entrada na agonia
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INFORMACAO GERAL

Discutida

S

N

NA

Discussao da condigao clinica do cliente (p.e. revisao do historial
médico do cliente e condi¢do actual).

Conhecimento do cliente e familia acerca da carga da doencga e
opgoes de tratamento.

Objectivos do cuidar do cliente (o que € que o cliente
quer/quereria?)

Sintomas actuais (p.e. delirio, dor, etc.) e recomendagdes quanto
ao tratamento.

Suspensao de tratamentos (realizar um circulo no tratamento —
quimioterapia, antibioticos, transfusdes, hemodialise, ventilagdo
mecanica, vasopressores, outro ).

Mudanca global da direc¢ao dos cuidados (p.e. transicéo do
cuidado curativo para o paliativo).

Recomendacdes para o cuidar em fim-de-vida na preparagao da
alta.

Discussao sobre 0 que o cliente podera experienciar na agonia.

Fornecido a familia o plano de follow-up e
disponibilidade/contactos para responder a questdes apés a CF.

TEMAS ESPECIFICOS DISCUTIDOS DURANTE A CF

NA

DAV (ONR, TV, nomeagao de procurador de cuidados de saude).

Progndstico.

Bem-estar do cuidador.

Nutricdo/hidratacao.

Beneficios e/ou limitagdes do internamento na UCP.

Planear a data da alta.

Outros:

COMENTARIOS:

Legenda:

CF — Conferéncia Familiar ONR - Ordem de Nao Reanimacgéao
DAV - Directivas Antecipadas de Vontade TV — Testamento Vital

NA — Nao Aplicavel UCP - Unidade de Cuidados Paliativos
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Apéndice | - Resultados da analise das conferéncias
familiares da Unidade de Cuidados Paliativos

Os resultados apresentados derivam da analise dos dados colhidos do registo das
CFs em sistema informatico Soarian (Janeiro e Fevereiro) e da andlise da informacao
recolhida do instrumento de colheita de dados pessoal (Fevereiro e Mar¢o).

Segue-se primeiramente a andlise do documento Excel do Soarian com tratamento
dos dados em MATLAB®, que permite caracterizar as CFs realizadas na UCP do HL no
periodo referido.

N2 de Clientes

Grafico I-1 - Nimero de conferéncias familiares por cliente em Janeiro

Em Janeiro realizaram-se 56 CFs. Dos 39 clientes internados em Janeiro (Grafico I-
1), as familias de 7 clientes ndo receberam nenhuma CF, 19 tiveram 1 CF, 7 tiveram 2
CFs e 6 tiveram mais de 2 CFs durante o internamento naquele més. Assim, no més de
Janeiro as familias de 13 clientes em 39 usufruiram de 2 ou mais CFs.

12 12

N2 de clientes

2
N.% de CFs

Grafico I-2 - Nimero de conferéncias familiares por cliente em Fevereiro
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Em Fevereiro realizaram-se 44 CFs. Dos 35 clientes internados em Fevereiro
(Grafico 1-2), as familias de 12 clientes nao receberam nenhuma CF, 7 tiveram 1 CF,
12 tiveram 2 CFs e 4 tiveram mais de 2 CFs durante o internamento aquele més.
Assim, no més de Fevereiro as familias de 16 clientes em 35 usufruiram de 2 ou mais
CFs.

No total dos dois meses, foram realizadas 100 CFs.

I CFs nio agendadas
-CFS previamente agendadas

Grafico I-3 - Planeamento das conferéncias familiares

Da analise dos meses de Janeiro e Fevereiro, 70% das CFs foram previamente
agendadas e 30% nao foram planeadas antecipadamente (Grafico I-3).

M.®de CFs

Gabinete medico Cuarto Sala de estar principal  Sala de estar da UCP Sala de actividades ladicas Outro local
Local da CF

Grafico I-4 - Locais de realizacdo das conferéncias familiares

Relativamente ao local de eleicdo para a realizacao de CFs (Grafico 1-4), destaca-se
o quarto do cliente com 37% das CFs, seguido de “Outro local”, cuja clarificacao nao se
encontra registada nos dados. A sala de estar da UCP (16%), gabinete médico (14%) e
sala de estar principal (11%) apresentam varia¢des pouco significativas. A sala de
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actividades ludicas, local supostamente sujeito a menos interrup¢des e propicio de
mais privacidade, é o local utilizado com menor frequéncia, apenas seleccionado em

4% dos casos.

" de CFs

= B0 min

14 - 30 min 30 - B0 min
Duragdo das CFs
Grafico I-5 - Duracao das conferéncias familiares

54 das CFs tiveram uma duracao entre 15-30 min, 34 CFs duraram entre 30-60
min e 10 CFs prolongaram-se mais de 60 min (em 2 casos ndo se possui registo da

duracdo das CFs, ver Graficol-5).

_-———-

4 - - b s N
7/
// Outro \
/ \
! \
I 1 Médico
1
‘ 2%, 61%
\ 1]
\ 1
\ /
\ /7
\ N . ¢
~ ~ 1%’ - -
Sea-=-7 4% ' Psicologa
Enfermeiro
28%

Grafico I-6 - Profissionais de salde presentes nas conferéncias familiares

Em 71% das CFs estiveram presentes médicos e em 33% enfermeiros. Em 4%
estiveram juntos um médico e um enf.2 e, em 4% um médico e uma psicéloga. Em 3%
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estiveram presentes outras pessoas juntamente com meédicos e enfermeiros, nao
identificadas no registo, contudo pelas datas das CFs muito provavelmente referindo-
se a alunos estagiarios (Grafico I-6).

Tabela I-1 - Familiares presentes nas conferéncias familiares

Familiares Presenca (%)
Filhos 65
Outro (s) 52
Conjuge/Companheiro 34

Pais 1

A Tabela I-1 identifica quais os familiares presentes nas CFs, destacando-se os
filhos dos clientes com 65% e outros familiares com 52%, identificando-se irmaos e
genros/noras. Seguem-se os conjuges/companheiros em 34% das CFs e os pais
presentes em 1%.

Os registo em Soarian nao abarcam o n.2 de profissionais e de familiares presentes
em cada CF, contudo pela andlise das perguntas de resposta aberta percebe-se que o
comum € estar apenas um profissional de cada area (sendo que raramente ocorre a
reunido com mais do que uma classe profissional) e, no caso dos familiares,
frequentemente esta presente mais do que um familiar, pelo que, regra geral, estes
encontra-se superiores em numero nas CFs.

I Clicrte prosente
I Cliente ausente

Grafico I-7 - Participacao dos clientes nas conferéncias familiares

Acerca da presenca do cliente na CF, verifica-se que estd presente em 34% e
ausente em 66% das CFs (Grafico I-7). Segundo o registo da CF, o motivo de auséncia
do cliente deveria ser discriminado em “Recusou; Encontra-se debilitado; A familia
recusa a sua presenca’, no entanto os dados recebidos nao incluem esta
especificidade, suspeitando-se de que poderd haver uma falha na passagem do
Soarian para Excel ou no préprio registo da CF.
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5% 4%

I CF de admissdo

I - 5ravarnento do quadio clinico/sintomas
I Proximidade da mortefentrada na agonia
[IFamilia com necessidades especiais
[ IDiscuss&o da plano terapéutico
:Preparagéu da alta

I alorizago do familiar
-Clar\ﬁcagéo de ganhos

I O utros motivos

o
- 16%

7%

25%

Grafico I-8 - Motivos de realizacao das conferéncias familiares

Os motivos apontados para realizacdo de CFs (Grafico I-8) sdo: discussdo do plano
terapéutico (25%), agravamento do quadro clinico/sintomas do cliente (17%),
valorizacdo do apoio do familiar ao cliente (16%), clarificagdo dos ganhos do
internamento (13%), familia com necessidades especiais (p.e. com criancas, lutos
patoldgicos ou repetidos e préximos, clientes de idade jovem) com 7%, CF realizada
na admissao e preparagdo da alta (ambas com 5%) e, outros motivos (4%).

As CFs realizadas por outros motivos, além dos referenciados graficamente, dizem
respeito a uma percentagem individual inferior a 1% e sdo: familias demandantes,
existéncia de conflitos intra-familiares, conflitos entre a familia e a equipa,
conspiracdo do siléncio e outro motivo (quase nunca especificado, surge apenas uma
entrada que refere a discussao dos resultados dos ECD’s).

I - ferir informago sobre o diagnastico/prognistico/evalugio
I Expectativas perante a doenga, tratamento e evolugdo 2%
-Clarlﬁcagéu dos objectivos dos cuidados e sintomas
[ Discusséo sobre alimentagdo/hidratacéo 16% 12%
[ oiscusséo sobre suspensdo de tratamentos
[ Discusséo sobre reanimagéo
[ IResposta a necessidades ndo satisfeitas (doentefamilia)
[ Questées praticas
I ferta de apoio emacional
-Clariﬂcagéo sobre CP e trabalho de equips

Outro assunto

1%

7%

8%

17 %

6%

Grafico I-9 - Tematicas abordadas nas conferéncias familiares
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As tematicas discutidas nas CFs estdo representadas no Grafico 1-9. A maior
percentagem, com 17% cada referem-se as expectativas dos doentes e familiares face
a doenca, tratamento e evolucdo e, a clarificagdo dos objectivos dos cuidados e
sintomas apresentados. Em seguida surgem com 16% aferir informacao sobre o
diagnostico, progndstico e evolucao. Estes trés factores referenciados perfazem 50%
da diversidade de assuntos tratados nas CFs.

Surgem ainda os seguintes topicos em discussdo: clarificagio sobre os CP e
trabalho de equipa (12%); oferta de apoio emocional (11%); discussao de questdes
praticas (8%), como p.e. preocupacgdes financeiras, regras do servigo, procedimentos
na morte; discussdao sobre suspensao de tratamentos (7%); discussao sobre
alimentacao/hidratacdo (6%); discussdo sobre reanimagdo e resposta a necessidades
nao satisfeitas do doente e familiares (2%).

Com 2% surgem varios outros assuntos identificados: resolugao de conflitos intra-
familiares, resolucao de conflitos da familia com a equipa, recursos fisicos e humanos
necessarios para a alta (aferir necessidades de apoio e ajudas técnicas) e sedagao.

-Expresséo de emogdes
-Auséncla de expressdo de emogies

Grafico I-10 - Expressao de emocdes por parte dos familiares nas conferéncias familiares

Em 77% das CFs os familiares expressaram emocgoes (Grafico [-10). O registo das
emocoes expressas pelos familiares presentes é diverso e alarga-se frequentemente a
expressao de sentimentos pelos participantes e até comportamentos (Tabela I-2). O
choro, declarado ou contido, foi a emo¢ao manifestada com mais frequéncia entre os
familiares, surgindo em 21 CFs.

Tabela I-2 - Expressao de emocoes, sentimentos e comportamentos nas conferéncias familiares

Choro (expresso ou contido) 21
Tranquilidade/assertividade 14
Ansiedade/Preocupacao/Angustia 11
Agradecimento/gratidao/confianca na equipa 10
Medo/apreenséo 4
Tristeza 3
Aceitacao/compreensao/resignacdo 3
Revolta 2
Tensdo/contencao 2
Estoicismo 1
Triangulacdo 1
Despreocupacao/desvalorizacao 1
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Seguiu-se a expressao de tranquilidade pelos participantes, acompanhada do
registo pelos profissionais da postura assertiva dos familiares presentes, em 14 CFs.
Os sentimentos de ansiedade, preocupacdo e angustia, surgem quase tantas vezes
quanto os de agradecimento, gratidao e expressao de confianca na equipa.

3%

-Cnnsenan no plano tragado
-Auséncwa de consenso no plano tragado

7%

Grafico I-11 - Obtencéo de consenso no plano tracado nas conferéncias familiares

Apenas em 3% das CFs ndo se obteve consenso no plano tracado (Grafico I-11).
Quando tal se verifica, nem sempre surge uma explicacdo, mas as apontadas sdo:
dificuldade dos familiares em integrar a informacgao e negacao.

19%

I varcada prixima CF
- Sem marcagdo de CF

Grafico I-12 - Marcacao da proxima conferéncia familiar

Em 81% das CFs realizadas, ndo houve agendamento de CF (Grafico [-12). Em 19%
das CFs foi efectuada uma marcacao da proxima CF. Os objectivos do agendamento
planeado da CF estdo concentrados na Tabela I-3.

Tabela I-3 - Objectivos da marcacdo da proxima conferéncia familiar

Objectivo da CF agendada Ocorréncia nas CFs (n.°)

Avaliar questdes relativas a alta 4
Realizar PS 4
CF com o médico (resposta por enfermeiros) 4
Revisdo do plano terapéutico 2
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A marcacdao da proxima CF foi efectuada com seguintes objectivos: avaliar
questdes relativas a alta do cliente, realizar PS, CF ser realizada com o médico
assistente e, em menor frequéncia, necessidade de revisdao do plano terapéutico.

Nos casos em que surge necessidade de agendar CF com o médico, as CFs foram
conduzidas por enfermeiros e, aparentemente encontrou-se relacionada com a
existéncia de conflitos entre a familia e a equipa com inexisténcia de consenso no
plano tracado, necessidade de discussao do plano terapéutico e discussdo de sedagao
paliativa.

Apresentam-se seguidamente (Tabela [-4) os resultados da anélise do instrumento
de colheita de dados, com tratamento de dados no MATLAB®, que permite
caracterizar as CFs assistidas. No total participei em 12 CFs no periodo de PC,
referentes as familias de 8 clientes diferentes.

Tabela I-4 - Caracterizacao das conferéncias familiares assistidas na pratica clinica

Caracterizagao dos clientes

Género (%) Feminino: 58 Masculino: 42
Indice (%) Clientes (n.°)
40 3

indice de Karnofsky (%) 30 2
20 3
10 4

Diagnéstico (%)

Género (%)

Oncologico: 100

Feminino: 75

Caracterizacao do cuidador informal

Masculino: 25

Relagdo com o cliente (%)

Conjuge/Companheiro
Filho
Irméao

58
25
17

Participagées nas CFs

Cliente (%) 0
Cuidador (%) 83
Total de familiares (n.°) 28
Presenca dos familiares por CF (n.°) | Familiares CFs
1 4
2 3
3 4
6 1

Relacdo dos familiares com os
clientes (%)

Relacao com o cliente
Conjuge/Companheiro
Pais

Filhos

Outro familiar

Ocorréncia nas CFs
25

4

29

43

Profissionais de saude por CF (n.°)

1

Profissionais presentes

Enfermeiros

Caracteristicas das CFs

Agendamento prévio (%) Sim: 25 Nao: 75

Duracéo das CFs Tempo (min.) CFs (n.°)
0-10] 1
110-20] 6
120-30] 2
130-40] 3

A andlise da Tabela [-4 aponta para dados interessantes, nomeadamente as
caracteristicas dos clientes, cujos indices de Karnofsky sdo notoriamente baixos.
Observa-se que nas CFs presenciadas nunca o cliente esteve presente, o que podera
dever-se a sua condi¢do clinica débil.

A semelhanca de Dev et al. (235), o cuidador familiar é frequentemente do sexo
feminino e conjuge/companheira do cliente. O cuidador esteve presente nas CFs 83%
das vezes.
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A andlise do instrumento de colheita de dados, apesar de constituir uma pequena
amostra das CFs, permite conhecer aspectos que o registo das CFs em Soarian nao
aprofundava, permitindo obter um panorama da quantidade e qualidade dos
familiares e profissionais presentes. A analise revela mais frequentemente a presenca
nas CFs de 1 familiar ou de 3 familiares. Acerca da relagdo dos familiares presentes
com o cliente, 25% eram conjuges/companheiros, 29% eram filhos e 4% eram pais.
Em 43% das CFs estiveram presentes outros familiares, com mais frequéncia
surgiram irmaos e, pontualmente, netos, sobrinhos e cunhados. Comparativamente
aos dados Soarian na Tabela I-1, conclui-se também que sdo os filhos dos clientes e
outros familiares os que mais frequentemente participam em CFs.

Em todas as CFs esteve presente apenas 1 profissional de sauide, sempre da classe
de enfermagem, dado compativel com o descrito no Grafico 1-6, que retrata a
diminuta presenca multiprofissional nas CFs da UCP. Conforme referido
anteriormente, apesar das tentativas ndo houve sucesso em presenciar CFs
conduzidas por outros profissionais de sadde.

Nas CFs presenciadas, apenas 25% foram planeadas com antecedéncia,
contrariamente ao que se verificou no registo das CFs em Soarian (Grafico I-3).
Contudo, ha que notar que em registo informatico a maioria das CFs foi realizada por
um médico e nesta andlise, as CFs foram realizadas por enfermeiros e quase sempre
pelo mesmo profissional (ver Apéndice B), o que podera justificar a disparidade dos
resultados. Conforme apontaram Rhondali et al. (240), verificou-se no estudo uma
variacdo significativa entre as diferentes classes profissionais, no que se refere as
razdes que levaram a realizacdo da CF; também Sapeta e Lopes (200)descrevem o
processo de interaccdo influenciado pelas caracteristicas da enfermeira. Assim,
podera concentrar-se nestes aspectos a desigualdade dos dados.

Relativamente a duracdo, metade das CFs duraram entre 10 a 20 minutos
(inclusive).

I CF e AdmissEo
I ~teracEo efou agravamentn do quadra clinico
-Cnnﬂ\tns intra-familiares
[CdFamilia demandante
[ conflitos familia-equipa
Antecipagéo de interencies efou
N i ;

-Preparagén da alta
I Ertrada na agonia
-Omm

2T%

4% 4%
8%

Grafico I-13 - Motivos de realizagdo das conferéncias familiares assistidas na pratica clinica

No Grafico I-13 estdo representados os motivos para a realizagdo de CFs. A maior
fatia com 27% diz respeito a alteracdo e/ou agravamento do quadro clinico do cliente,
seguindo-se com 15% a admissdo do cliente na UCP e em igual percentagem a
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antecipacao de intervencdes e/ou suspensao de abordagens desajustadas. Com 12% o
motivo é a entrada do doente na fase agénica e na mesma medida outros motivos.

Outros motivos que indicaram necessidade de CF foram: desejos do cliente por
satisfazer, valorizacdo do cuidador e prestar apoio emocional aos familiares. Em
percentagens inferiores a 10% surgem os motivos: familias demandantes, conflitos
intra-familiares, conflitos familia-equipa e gestdo da alta.

I Ciscusséo da condigéo clinica
Conhecimenta da cliente e familia acerca

-da doengafratarmento

[ Objectivos do cuidar do cliente

[ sintomas actuais e tratamento

-Suspemséu de tratamentog

[CMudanga da direcgéo dos cuidados

[ Discussén sobre a fase agdnica

[CIFomecido plano de follow-up

:Prugnﬁstlcu

[ Bem-estar do cuidador

-Nutrlgéufhldralaqéu

[ Beneficios/limitagtes do internamento

I Fianeamento da ahta

-Oulms

M%

4%

1%

% 12%

Grafico I-14 - Tematicas abordadas nas conferéncias familiares assistidas na pratica clinica

As principais tematicas abordadas nas CFs assistidas (Grafico 1-14) foram a
discussao da condicdo clinica do cliente (p.e. revisdo do historial clinico e condicao
actual) e outros assuntos, ambos com 13%. Outros assuntos além dos representados,
referem-se a: ajustamento das expectativas dos familiares; discussdao de ECD’s;
valorizacdo e apoio aos familiares; transmissio de mads noticias aos familiares
presentes ou discussao sobre como os mesmos poderdo comunica-las a outros
familiares; atestar a disponibilidade integral da equipa; discussdo de questdes
praticas, como o cliente mudar de quarto; forma de satisfazer desejos dos doentes; e,
resposta a necessidades ndo satisfeitas dos familiares. A percentagem elevada de
outros assuntos existentes ndo abarcados no instrumento de colheita de dados e a
coincidéncia de varios com itens incluidos no registo informatico de CFs (Grafico 1-9),
demonstra a necessidade de alterar e melhorar o instrumento de colheita de dados
em futuras aplicacdes.

Em 12 a 10% das CFs foram discutidos os seguintes temas: plano de follow-up e
manifestada disponibilidade e contactos para responder a questdes apo6s a CF;
conhecimento do cliente e da familia acerca da carga da doenca e opgdes de
tratamento; sintomas actuais (p.e. delirium, dor, dispneia) e recomendagdes quanto
ao tratamento; e, prognostico do cliente.

Em percentagem inferior a 10%, abordaram-se os assuntos: beneficios e/ou
limitacdes do internamento na UCP (7%), nutricdo/hidratagdo (5%), bem-estar do
cuidador (5%), mudanca global da direccdo de cuidados (5%, p.e. transicdo do
cuidado de vertente curativa para a paliativa), objectivos do cuidar do cliente (4%),
discussao sobre o que o cliente podera experienciar na fase agdénica (2%), suspensao
de tratamentos (1%, p.e. QT, antibioticos, transfusdes sanguineas) e planeamento da
alta (1%).
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Apéndice J - Proposta de melhoria da qualidade

Apresenta-se uma proposta de melhoria da qualidade para a UCP do HL, sob a
forma de avaliacao e indicador de qualidade. O indicador de qualidade desenvolvido
foi o seguinte: “Reunides/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (12 semana de
admissdao e na alta ou agonia) com médico e outros membros da equipa, que se
julguem necessarios, de forma a se informar a familia, discutir objectivos, situacdao
clinica e prognéstico e planeamento avangado dos cuidados assim como apoio a
familia” (54 p. 350).

1.Principios

0 apoio a familia afirma-se como um dos pilares fundamentais dos CP (2; 3; 205).
Neto refere que a familia constitui um pilar primordial no apoio aos doentes crénicos
e em fim-de-vida (228). Elisabeth Kiibler-Ross (229) diz que ndo conseguimos ajudar
o doente a partir de forma significativa se ndo envolvermos a sua familia; esta
desempenha um papel essencial durante o periodo de doenca e as suas reacgoes
influenciarao as do doente.

O PNCP (3 p. 8) declara: “A familia deve ser activamente incorporada nos cuidados
prestados aos doentes e, por sua vez, ser ela propria objecto de cuidados (...). Para
que os familiares possam, de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e
colaborar nos ajustamentos que a doenca e o doente determinam, necessitam de
receber apoio, informacgao e educacgao”.

Varios estudos (241; 240; 242; 243; 244) corroboram que a comunica¢do é das
principais necessidades sentidas pela familia. O éxito dos cuidados prestados e a
satisfacdo dos doentes e familias dependem em grande parte do tipo de apoio que a
equipa é capaz de prestar (228).

Existe um leque de problemas experienciado pela familia, que carece da
intervencdo da equipa de satude, de forma a conseguir dar qualidade de vida ao
binémio doente-familia. Neste ambito, surge como ferramenta essencial e
diferenciadora a realizacdo de CFs. Estudos (235; 236; 241; 237; 98; 238; 51; 79; 239;
245) (246; 228; 240) salientam as CFs como instrumento de trabalho dos
profissionais de saude para apoiar as familias e maximizar o sucesso das suas
intervencoes.

O NQF identificou 38 praticas que definem CP de qualidade para os doentes com
doenca avangada, de entre as quais surge a realizacao de CFs, expondo também o
caracter multidisciplinar desta intervencao: “Conduct regular patient and family care
conferences with physicians and other appropriate members of the interdisciplinary
team to provide information, to discuss goals of care, disease prognosis, and advance
care planning, and to offer support.” (39 pp. C-14).

As CFs oferecem uma oportunidade de cuidado focado no doente e orientado para
a familia, que junta no mesmo momento doentes, familiares e profissionais de sadde.
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E uma valiosa intervencao clinica no contexto dos cuidados em fim-de-vida, que tem
um impacto positivo na experiéncia de todas os participantes envolvidos (98).

Durante as CFs, os profissionais partilham informacao, discutem o prognostico e
planeiam decisOes actuais e futuras acerca do tratamento do doente (52); permitem
clarificar informacao relativamente a doenga e aos objectivos dos cuidados, reforcar e
envolver a familia nas tomadas de decisdo, detectar necessidades da familia,
direccionar cuidados e, prestar apoio emocional no processo de perda (245; 248).

Para o bem-estar do doente e da familia é essencial que a equipa de saude seja
capaz de prestar um apoio adequado, dirigido as suas necessidades, dividas e medos,
que passa indubitavelmente pelo dominio da comunicagao (249). A possibilidade de
reunir varios elementos da familia vai tornar a comunicagdo mais clara e a actuacao
dirigida a resolucdo e prevencdo de problemas, promovendo assim a reducdo do
sofrimento do doente e da familia.

2.Avaliacao quantitativa e qualitativa

A avaliagdo das CFs realizadas em Janeiro e Fevereiro de 2014, através da analise
em MATLAB® do registo informatico das CFs em Soarian, detectou problemas na
realizacdo de CFs na UCP, particularmente: dificuldade dos profissionais de saide em
caracterizarem CF, resultado de = 39% na avaliagdo prévia do indicador de qualidade
das CFs, necessidades de formacdao dos profissionais de saude sobre CFs e
necessidade de revisao do procedimento de actuacao e registo das CFs.

A UCP do HL é reconhecida como uma unidade de exceléncia, conforme indica a
atribuicdo do “ESMO Designated Center of Excellence in Palliative Care and Oncology”,
pela European Society for Medical Oncology (2011-2013), destacando-se como o tnico
centro em Portugal com este mérito atribuido no referido periodo (13). A equipa da
UCP cumpre os critérios que a APCP (2006) enumera nas suas recomendacdes para a
pratica dos CP, pelo que é reconhecida pela mesma (12) e é categorizada como de
nivel I segundo o PNCP (3).

Sao realizadas CFs regularmente na UCP, entendidas como importante
componente na assisténcia ao cliente e familia. Constituindo-se um centro de
exceléncia em busca de constante actualizagdo e aperfeicoamento revela-se
importante melhorar a realizacdao de CFs no servigo.

3.Metodologia SWOT
ePontos fortes (Strengths)
Equipa multidisciplinar especializada na prestagado de CP;
Equipa com vasta experiéncia na realizacao de CFs;

Motivacao da Equipa de Coordenagdo da UCCP na prestacdo de cuidados de
exceléncia, nomeadamente a vontade existente em avaliar a satisfacdo dos familiares
e a eficacia das CFs.

Revisdo do procedimento de actuacdao das CFs do servico agendada para
Dezembro de 2015.
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Elaboracao de relatério de avaliagdo de desempenho anual pela Equipa de
Coordenacao da UCCP.

ePontos débeis (Weaknesses)

Risco de reniténcia de alguns elementos da equipa a avaliacdo sistematica na
monitorizacdo de aspectos de melhoria de qualidade;

Fadiga dos profissionais pela frequente envolvéncia em estudos, agravada pela
participacdo em outros projectos de investigacdo em desenvolvimento.

Atitude negativa e défice de auto-critica de alguns elementos da equipa.
eOportunidades (Opportunities)

O HL encontra-se no processo de acreditacao da qualidade pela Joint Commission
International.

Existéncia de pouca evidéncia empirica na tematica da realizacdo de CFs em CP.

Participacdo e apresentacdo dos resultados em congressos nacionais e
internacionais, como: o Leaping Forward - Lisbon International Clinical Congress,
organizado pela ESS, de que faz parte o HL; o 14th Congress of the European
Association for Palliative Care (8 a 10 de Maio de 2015); e, o 9th World Research
Congress of the European Association for Palliative Care (9 a 11 de Junho de 2016), que
poderdo motivar a equipa da UCP e a instituicdo hospitalar a desenvolver e dar
visibilidade ao trabalho realizado no ambito das CFs em CP.

eAmeacas (Threats)

Presenca frequente de elementos externos a equipa - alunos estagiarios de
licenciaturas e mestrados - o que podera trazer maior destabilizacdo ao servico e
fadiga dos profissionais de saude.

Agravamento da conjuntura econémica e financeira, com desvalorizacdo recente
(Julho de 2014) e oscilagdo das acgdes da ESS e crise no Banco Espirito Santo, com
entrada antecipada da nova administragdo; estes factores poderdo contribuir para a
desmotivac¢do dos profissionais de saide e ainda, caso os fundos sofram uma redugao,
incorrer no risco da diminuicao de incentivos a investigacao e decréscimo de apoios a
divulgacao de estudos internacionalmente.

4.0bjectivos

eRealizar no minimo duas CFs com clientes e familias que carecem deste tipo de
intervencdo, designadamente na primeira semana de admissdao e quando alta ou
agravamento do estado geral do cliente/entrada na agonia;

eMelhorar a capacidade e qualidade das CFs enquanto intervencao em CP na UCP
do HL.

5.Ac¢oes a curto, médio e longo prazo
Acgoes a curto prazo

Apresentacdo da proposta de melhoria de qualidade a equipa de satide e motiva-la
a participar.
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Avaliacao da satisfacdo dos familiares com as CFs realizadas no servico.

Revisdo do procedimento de actua¢do da realizagdo de CFs e do registo efectuado
das CFs em sistema informatico Soarian.

Realizacdo do algoritmo de intervencao nas CFs.

Inicio do plano pedagégico de formacdao aos profissionais de saude, com
estabelecimento e inclusdo da tematica das CFs no plano anual de formacdo a equipa
de satde.

Acgodes a médio prazo

Implementar um plano pedagdgico de formacdo aos profissionais que mais
frequentemente convocam e conduzem as CFs, aprofundando conhecimentos sobre:
técnicas de comunicacao; indicagdes e guidelines para realizacao de CF; exposicdo dos
resultados da avaliagdo da satisfacdo dos familiares e discussdo sobre os resultados e
propostas de melhoria, nomeadamente se as necessidades da familia estdo ou nao a
ser atingidas e como se podera melhorar a sua assisténcia.

Testar o algoritmo de intervencgao, sujeitando-o a critica de peritos em CP e avaliar
a sua implementacao enquanto ferramenta facilitadora da realizacdo de CFs.

Acgdes a longo prazo

Incluir no procedimento de actuacao das CFs, a identificacdo das necessidades do
cuidador no pré-planeamento da CF, com aplicacdo de um questionario, de forma a
assinalar as suas principais preocupagdes e em que nivel afectam a sua vida.

Avaliacdo do indicador de qualidade e monitorizacdo continua, p.e. anualmente,
aquando a apresentac¢do do relatorio anual de actividades a equipa, com avaliacao e
revisao da proposta de melhoria da qualidade, até se atingir o valor standard definido
(90%). Ao se alcancar o valor standard, o indicador devera continuar a ser
monitorizado periodicamente.

As intervencdes e resultados deverdo ser dados a conhecer a comunidade
cientifica, para aprofundar o conhecimento na area e estimular a melhoria das
praticas.

6.Indicador
a.Nome

Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos.
b.Critério

Atendendo a importdncia da comunicacdo e do apoio a familia em CP, torna-se
critério realizar no minimo duas CFs, com clientes e familias que carecam deste tipo
de intervencao, designadamente na primeira semana de admissdo e quando alta ou
agravamento do estado geral do cliente/entrada na agonia.

c.Férmula

N.¢de clientes cujas familias foram alvo de pelo menos 2 CFs % 100

N.° total de clientes
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d.Definicdo de termos

Familia: é a mais pequena unidade social (198), entendida como o grupo de
pessoas significativas para o cliente (197). Sdo aqueles proximos do cliente em
conhecimento, cuidado e afecto. Podera ser incluida a familia biologica, a familia
adquirida (p.e. por casamento) e a familia por escolha (p.e. amigos préximos) (196).
Em termos praticos cada doente define quem considera ser a sua familia (199).

Conferéncia familiar: reunido estruturada que envolve o doente (quando possivel),
familiares e profissionais de saude, reunidos para discutir tépicos especificos, como:
tratamentos, controlo de sintomas, prognostico, DAV e/ou gestdo da alta. Varias CFs
podem ser realizadas ao longo do internamento do doente (235; 256). Na falta de
uma definicao consensual de CF, sugere-se a seguinte: considera-se CF como uma
intervencdo importante, focada no cliente e orientada para o cuidado a familia, que
consiste numa reunido planeada e estruturada, com o doente (presenga variavel),
familiares e profissionais de saude, com um propdsito especifico adequado as
necessidades dos doente e familia.

e.Fonte de dados

Programa Soarian Clinicals de registo informatico, contendo o processo clinico do
cliente e registo das CFs.

Recurso ao departamento de Sistemas de Informacao da ESS para obtencdo de
dados mais extensos.

f.Standard

Esta definido um valor standard de 90%. Atendendo a avaliacao inicial do
indicador de qualidade na UCP de = 39%, sugere-se um planeamento de 50% com
incrementos anuais de 10%, até atingir os 90% desejados. Ai, o objectivo sera
equivaler ou aumentar anualmente o valor do indicador de qualidade.

g-Comentdrios

Serdao excluidos da avaliacdo os familiares que recusarem reunir com os
profissionais de sailde em CF, devendo contudo a situacao ser sinalizada.
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Apéndice K - Algoritmo de intervencao das conferéncias familiares em Cuidados Paliativos
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Apéndice L - Plano pedagégico de formacdao e
apresentacdo da accao de formacao

IPCB - ESALD - Mestrado em Cuidados Paliativos

Plano de formacdo em servigo- Conferéncias Familiares em Cuidados
Paliativos

Formadora: Sandra Martins Bartolomeu

Duracdo: 24 de Marco de 2014 / 30 minutos / 1 grupo heterogéneo

Objectivos Gerais e Especificos

Pretende-se que apds conclusdao do plano de formacao os formandos sejam
capazes de:

eCaracterizar uma CF
*Definir conceitos relacionados com CFs
*Compreender os objectivos e indica¢gdes das CFs em CP
*Reconhecer os ganhos das CFs em CP
eAperfeicoar o modo de actuagdo na realizacao de CFs
*Definir um algoritmo de intervencao das CFs em CP
Populac¢do alvo e contexto

Equipa de saude multidisciplinar da UCCP do HL, com particular enfoque nos
profissionais de saude que costumadamente conduzem CFs (médicos, enfermeiros e
psicologa).

O alvo dos cuidados sao os clientes da UCP, portadores de doenca prolongada,
incuravel e progressiva e, os seus familiares.

Divulgacao

A marcacdo e divulgacdo da formacdo foram realizadas pela Equipa de
Coordenacao da UCCP. A divulgacdo iniciou-se com 6 dias de antecedéncia a
formacao, por intermédio de anincio em papel A4 no gabinete de trabalho comum e
divulgacao verbal nas passagens de turno.

Recursos

Disponibilidade da sala lddica, computador para apresentacao de suporte Power
Point e projector. Fotocépias do instrumento de avaliacdo pedagédgica da acgdo
formativa, uma por formando.

Disponibilizar aos formandos, ap6s a formagdo, os contetidos do plano de sessdo,
assim como a bibliografia de destaque, através de envio por correio electrdénico, para
anexar a pasta do material das formacgdes gerida pela Enf.2 AG.
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Tabela L-1 - Planeamento da accao de formacao

TEMA DA SESSAO DE FORMAGAO: CONFERENCIAS FAMILIARES EM CUIDADOS PALIATIVOS

1 grupo - 1 sessao

OBJECTIVOS CONTEUDOS METODOLOGIA LECTIVA/AVALIACAO
Caracterizar uma CF: A CF como instrumento de | Método expositivo oral directo e
*Definir conceitos relacionados trabalho dos profissionais de | interactivo;
com CFs salde no apoio a familia: Partir das experiéncias da equipa, dando
*Compreender os objectivos e *Definicao de CF e PS exemplos praticos actuais ou passados;
indicacoes das CFs em CP -Definicdo de gestor de | Recorrer a um caso clinico para promover
*Reconhecer os ganhos das CFs caso a reflexdao quanto as necessidades da
em CP *Objectivos e indicacdées | familia e sugestdbes de actuacao,
Aperfeicoar o modo de actuacao das CFs preferencialmente sugerido pelos
na realizacao de CFs: «Beneficios e vantagens das | formandos e que tenha marcado
<Definir um algoritmo de CFs especialmente a equipa.
intervencao das CFs em CP Modelo de actuacao nas CFs: Tarefa 1: brainstorming acerca da
«Justificacao do algoritmo distincao de CF e PS;
«Apresentacdo do algoritmo | Tarefa 2: analise critica do algoritmo de
de intervencao das CFs em | intervencao sugerido.
CP Avaliacdo pedagdgica da accao formativa.

Apresentacao da acgdo de formacao

Expoem-se os slides da apresentacao em formato Power Point, bem como os
comentarios anexos a apresenta¢do que a guiaram, de forma a completar a exposi¢ao.

INSTITUTO POLITECNICO DE CASTELO BRANCO %
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DR. LOPES DIAS
2.° MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS — PRATICA CLINICA

CONFERENCIAS FAMILIARES
EM CUIDADOS PALIATIVOS

Apresentacdo. Afirmar o interesse pessoal e profissional nesta area. Disponibilizar para responder a ddvidas no
seguimento da formacao e incentivar participacao activa/interaccao.

Tem sentido falarmos deste tema em formacao? Porqué? Questionar expectativas da formacéo.

Questionar quais as necessidades de formacdo dos profissionais do servico nesta area, lacunas a preencher -
percepcao de quais as dificuldades e aspectos identificados como areas a aperfeicoar.
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OBJECTIVOS

Pretende-se que apds conclusio do plano de
formacéo os formandos sejam capazes de:

o Caracterizar uma Conferéncia Familiar (CF)
 Definir conceitos rel/c CF
« Compreender os objectivos e indicagdes das CFs em
Cuidados Paliativos (CP)
» Reconhecer os ganhos das CFs em CP
o Aperfeigoar o modo de actuagdo na realizacdo de
CFs
« Definir um algoritmo de intervengéo das CFs em CP e

Sublinhar que a sessao é dirigida as necessidades de formacao identificadas no servico: confusao em conceitos, PS,
gestor de caso e, tendo em conta que a CF é um instrumento de prestacdo de cuidados usado pelos profissionais,
sistematizar a sua utilizacao.

CONTEUDOS

o CF
» Defini¢éo de CF // Ponto de situagao (PS)
» Defini¢ao de Gestor de Caso
» Objectivos, indicagdes
» Beneficios e vantagens
o Algoritmo de intervencdo das CFs em CP

« Justificacao
» Algoritmo °

A primeira parte da formacao sera baseada na RSL efectuada em Outubro de 2013.

REVISAO SISTEMATICA DA LITERATURA (RSL):
CUIDAR A FAMILIA — REALIZACAO DE CONFERENCIAS FAMILIARES

Quais os objectivos, beneficios e vantagens da realizacio de
Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos?

Motivos de exclusiio dos estudos:

Artigos identificados
através da pesquisa em
bases de dados de |——
referéncia, 2009-2013 (n=170)

(m=170)

Avaliados abstracts dos estudos

grupos especificos.

!

Motivo de exclusao dos estudos:

Leitura do texto integral e
avaliada elegibilidade dos
estudos

(n=49)

- falta de rigor metodolégico;
- falta de clareza no conceito de CF;
- texto integral nao disponivel;

- RLS's que incluiam estudos realizados
m UCL e com data de publicacio
anterior a 2009.

Estudos incluidos na RSL,
dirigidos aos  objectivos,
beneficios e vantagens das
CFs em CP

(n=6)

Procedimento de selecgéo dos estudos incluidos na Revisdo Sistematica da Literatura

Estara brevemente disponivel no repositdrio cientifico do IPCB.
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FAaMiLIA

o Pessoas préximas do cliente
aos niveis do conhecimento,
cuidado e afecto

Biolégica

o O cliente define quem estara
envolvido no seu cuidado -

A
S
Familia e

Conceito de familia. Pode incluir a familia biologica, a familia «adquirida» (relacionados por casamento/contrato) e
a familia por escolha (os amigos).

Brainstorming. O que é PS? O que o distingue de CF?

CFs & PS
= s

Intervencéo focada no doente,

orientada para a familia D Impacto limitado no cuidar da familia

D Reunido com o cliente [varidvel], Encontro familiar-profissional de
familiares e profissionais de saude satude
D Exige preparacio e planeamento D Cariz informal
Intervencao clinica importante, com Actualizagao/transmissao de
fungées especificas informacao

“Family conferences were defined for the study as preplanned
meetings that include at least three people. Preplanning, even by a
few hours, was a requirement in order to distinguish conferences
from coincidental or informal contact with the family.” 0

Fineberg&Kawashima&Asch (2011, p.422)

Estudos referem a dificuldade na definicdo de CF. CFs - objectivos pré-definidos, funcdes especificas, impacto
positivo na experiéncia do cuidar dos intervenientes.

PS - situacao informal, ndo exige preparacdo, nao permite aprofundar trabalho com a familia, ndo ha discussao em
conjunto.
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o
Q= o
cog e
e > - 9 Cuidados
Estratégia O] centralizados
Instrumento no doente
) Intervengdo Cuidad(i)s
. / orientados
7/ Oportunidade g para a familia
W o o o
CONFERENCIAS ATENCAO FOCADA NA
FAMILIARES EM UNIDADE DE CUIDADOS
CUIDADOS PALIATIVOS DOENTE/FAMILIA

CF enquanto ferramenta de actuacao em CP

Mas primeiro importa saber o que é uma CF. O que consideram uma CF? Nao é necessaria uma definicdo clara, mas

caracteristicas.

Método facilitador da comunicacao, reunindo o cliente (variavel), a familia e os profissionais de saiide adequados.

DEFINICAO DE
CONFERENCIA FAMILIAR

CLIENTE

Forma estruturada

de intervencao
familiar, seguindo um
plano previamente

FAMILIA

PROFISSIONAIS
DE SAUDE

acordado  entre  os
profissionais presentes.

CF

correctamente
conduzida

Hudson [et al] (2008)

Enfermisiros & Médicos o Profissional de satde mais
envolvido na situacio e que

V esteja em melhor posigdo para
GGESTOR DE CASO — responder a maior parte das

necessidades detectadas

o« E o wvector fundamental na
comunicagdocom a familia

in httpziwww. hospitaldaluz pr l

Profissional
responsavel

(pe. Enfermeiro responsével)

L 4 °

Gestor de caso = Familiar responsavel pelo cliente. Confusao identificada com a PC.

Conceito incluido no procedimento de actuacdo da CF usado no servico - importante esclarecer.

Gestor de caso: realcar papel dos enfermeiros.
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OBJECTIVOS DA CF

Discutir
plano de
cuidados

Comunicar
informacao

Decidir em
conjunto
com o
cliente e
familia

Prestar
apoio
presente e
futuro

Objectivos das Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

A CF tem objectivos definidos e uma estrutura especifica.

INDICACOES PARA REALIZACAO DE CF:

Discussao/revisao do Familia demandante Beneficios/limitagoes do
plano terapéutico internamento
Agravamerlxtg do quadro Conflitos intra-familiares Clanﬁcagao de ganhos do
clinico internamento

. Antgmpagao de - . . . Preparagéio da alta do
intervengdes/suspensao de Conflitos familia-equipa cliente
tratamentos

Proximidade da Apoio/valorizagao ao
morte/entrada na agonia cuidador/familia

Pedido do cliente e/ou
familia

VANTAGENS E BENEFICIOS DAS CFS
EIXOS DE SIGNIFICADO

Profissionais |
de saude

Apos a analise dos estudos da RSL, foi possivel agregar a informagdo em eixos de significado, categorizando as
vantagens e beneficios da realizacdo de CFs ao utente, familia e equipa de salde, representados na figura.
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VANTAGENS E BENEFICIOS
e EQUIPA DE SAUDE N\

+ Identificacdo precoce e intervenc¢iao dirigida
as preocupacoes da familia;

* Ferramenta eficaz de comunicag¢ido com o
cliente e familia;

» Oportunidade para partilhar/reforcar a
informacéao com toda a familia

N g simultaneamente;

\ ] J » Permite clarificar os objectivos do cuidado

| . | em conjunto com o cliente e familia;

% ‘. L& - Permite identificar os familiares mais
fragilizados e proporcionar-lhes suporte
adicional;

* Permite efectuar a mediagdo entre os
diferentes familiares;
& * Torna a familia mais receptival ansieda(y

VANTAGENS E BENEFICIOS

- Discusséo dos objectivos dos cuidados de acordo com os
desejos do cliente

. Grtinixacsodb nlsng deenisdoe o cisnts

Optimizacéo através do envolvimento da familia na discussdo dos cuidados com os profissionais de saude.

VANTAGENS E BENEFICIOS

- Proporciona qu

- Promogao do bem
- Bom ambiente, abertura par:

- Cuidado emocional (ges
profundo env mento intra e inter-p

- fauto-estima |ansiedade;

- Promove a amiliar.
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DIMENSOES DO CUIDAR NAS CONFERENCIAS FAMILIARES
EM CUIDADOS PALIATIVOS

PSICOLOGICO

ESPIRITUAL

PATIENTS

CLIENTE e FAMILIA

FAMILIES ROEELEE
spiritual

psychalogical

PROVIDERS ]

Presentation/diagnosis Iliness Death
WHO, 2002, p.85

Resultados finais/conclusdes da RSL. A articulacao e colaboragao promovida pela realizacao das CFs tém um impacto
multidimensional no cuidado ao doente e a familia.

Optimizar a intervencao
dos profissionais de saude
no cliente e familia

R —

QUAL O OBJECTIVO DA CRIACAO.DE UM ALGORITMO DE
INTERVENCAO

r * H

Justificacao e objectivos da realizacao do algoritmo.
0 algoritmo é uma sequéncia de ac¢des finitas encadeadas e logicas que descrevem como um determinado problema

deve ser resolvido.

PROCEDIMENTO DA REALIZACAO DO ALGORITMO

E Stado da  Realizaciio de RSL

» Demonstracio da eficacia

Arte das CFs

Prética * Participa¢do em CFs
Clinlca * Estudo das CFs

« Aprofundado conhecimento
sobre algoritmos
Al . *Revisdo do procedimento
gOI'ltmO do servigo
« Sistematizag¢io em
algoritmo

RSL: evidéncia cientifica/guidelines. Estudo das CFs: actuacdo, percepcao dos profissionais, dificuldades.
Participacao em 12 CFs na PC.
Sistematizacdo do algoritmo com base na evidéncia cientifica e na pratica/realidade.
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\demificy  suidator
i

5
de pertenge da clente ||

| emtiicar =
Desecryr AL
sressupssdlprelemss [ Discuic m equiss Ly
dodiens £ faniie X
% sgeniz s Foams || L
camuat | e
[
n, Freenchimantods Py 8 OF Re-svsir necesscsdes O prevamenss
(Femugens com 2 equipe do clerte & familiz gendae

vz iyl pa OF

Az o dieme

. ki do dieme

p.e. familia conflituosa que nega CF/recusa reunir - é feita transmissao de informacao ndo formal. Deve ir-se
reforcando a necessidade de fazer CF. Muitas vezes a familia recusa reunir pelo proprio sofrimento, fuga a informacéo ou
conflitos.

0 algoritmo cessa com a alta ou 6bito do cliente, contudo ndo termina ai o cuidado ao cliente e familia. Em caso de
alta o servico disponibiliza atendimento telefdonico 24 horas dia ao cliente/familia e, em caso de 6bito é disponibilizado a
familia apoio no luto.

CONCLUSOES

- A familia inclui-se no cuidado integral ao doente em CP

. E essencial que a equipa de satude intervenha junto das
necessidades do cliente e familia

. As CFs facilitam a integrac¢io da familia no cuidado ao
cliente

- A realizacdo de CFs é vantajosa ao nivel do cliente,
familiares e profissionais de satde
As CFs tem um impacto multidimensional no cuidado

ao cliente e a familia

(...) necessidades do doente e familia, conscientes de que o bem-estar de um e de outro elemento sao indissociaveis.
CFs reduzem o sofrimento e promovem maior conforto e qualidade de vida.
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SANDRA MARTINS BARTOLOMEU

Avaliac¢ao da ac¢ao formativa

No final da accdo de formacgdo foi pedido aos formandos que preenchessem,
individual e anonimamente, um questionario de avaliacdo da sessdo e do formador,
entregue em formato de papel A4. O instrumento aplicado é constituido por duas
componentes, perguntas de resposta fechada e um espaco de resposta aberta, para
fornecer liberdade nos comentarios, criticas e sugestdes.

Apresenta-se de seguida o instrumento de avaliacdo pedagodgica da acgdo
formativa aplicado.
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Instrumento de avaliagdo pedagodgica da ac¢do formativa

“w_n

Assinale com um “x” no quadrado correspondente. A escala estd numerada de 1 a
5, em que 1-Insuficiente e 5-Excelente.

Aspectos a avaliar 1 2 3 4 5

Metodologia lectiva utilizada

Clareza na exposi¢do dos contelddos

Disponibilidade para esclarecer duvidas

Atitude pedagdégica do formador

Material bibliografico disponibilizado

Adequacao dos recursos utilizados

Relevancia para a sua pratica profissional

Correspondeu as suas expectativas

Avaliacao global da formacao

Duracao Adequada Comentarios e sugestoes:
da formacdo Inadequada
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Apéndice M - Avaliacao da accao de formacao

A avaliacdo da formacdo foi realizada por intermédio da aplicacdo de
questionarios aos formandos presentes imediatamente ap6s finalizar a apresentacao.
No momento da avaliacdo estavam presentes 13 formandos, dos quais participaram a
Equipa de Coordenacdao da UCCP, enfermeiros e psicéloga. Como caracteristico das
formagdes em servico, houve rotatividade dos profissionais, existindo momentos em
que estiveram presentes maior numero de profissionais e de outras dareas
(farmacéutico e médicos).

A andlise dos dados foi efectuada com recurso ao MATLAB® e expde-se
seguidamente.

8% -C[asslﬁcagénd 8% -:‘L:ass?ca;éui
I Cisssificagdo 5 ] Classficag o
: -Ijlassdlca;éoﬁ

B%
54%
2%
Grafico M-1 - Metodologia lectiva utilizada Grafico M-2 - Clareza na exposicdo dos contelidos
-Classwﬂcal;an 4
--:Iasswflcagio a
-Classrﬂ:aganﬂ
] Classificagso 4
-Classnﬁcaqéu 5 4%
Grafico M-3 - Disponibilidade para esclarecer duvidas Grafico M-4 - Atitude pedagodgica do formador
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15% 15%

I s sificacio 3
[ ] Ciassfﬁ:a;éu 3 [ Classificagdo 4
[ Classificagdo 4 I Ciassificacio 5
- Classificagio 5 T7%
B9%
Grafico M-5 - Material bibliografico disponibilizado Grafico M-6 - Adequacao dos recursos utilizados
: I Ciassificaco 4
15% I Cassificagio 4 I Cassificagio 5

I acsificagio 5

F%

B2%

Grafico M-7 - Relevancia para a pratica profissional Grafico M-8 - Correspondéncia as expectativas
I Classifcagdo 4

I C\assificagio 5

3%

E9%

Grafico M-9 - Avaliacao global da formacao

100% dos formandos consideraram a duracao da formagao adequada.

Apenas um formando preencheu a questido de resposta aberta. Citando o
comentario: “Excelente trabalho e iniciativa. A partida a construgdo deste algoritmo
parece ser bastante util.”
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Anexos

185



Sandra Martins Bartolomeu

186



Relatorio de Pratica Clinica - Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

Anexo A - Certificado de participacao no Leaping Forward

LEAPING D

FORW>RD 13-19

LISBON INTERNATIONAL CLINICAL CONGRESS FEB 2014

SPIRITC ) SAUDE

CERTIFICATE OF PARTICIPATION

Sandra Bartolomeu
participated in Palliative and Dementia Care Module 18th Feb
2014 at Leaping Forward - Lisbon Clinical Congress held at
Hospital da Luz, Lisbon, Portugal, on 18th February 2014.
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Anexo B - Edmonton Symptom Assessment System Revised

Edmonton Symptom Assessment System

(revised version) (ESAS-r)
Pahm,uhqmwndmhmﬂadanﬂmqmm@imwﬂbﬁomaﬂa%a,
neste preciso memento:
Pain Sem dor 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Piordorpossivel
|
Tiredness Sem cansago 0 1 2 3 4 6 6 7 8 9 10  Piorcansago possivel
(Cansaco= fala de energia)
i
Drowsiness Sem sonoléncia 0 1 2 3 4 6§ 6 7 8 9 10 Porsensaciods
(Sonoléncia = senfir-se com sona) sonoléncia possivel
1
Nausea Sem niuseas / 0 1 2 3 4 5 B8 7 8 9 10 Porsensaciode
e
Lack of Sem falta de 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Piorfaka de apelite
Appetite apetite possi

|i

Soortnes Semfatadear 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Porsensagiode
of Breath falta de ar possivel

i|

Sem 0 1 2 3 4 6 6 7 8 9 10  Fiorsensagdo de
(Depressio = senlir-se Iriste) depressio possivel

Depression

Anxiety Sem ansiedade 0 1 2 3 4 5§ 6 7 8 9 10 Porsensaciode
(Ansiedade = sentir-se nervozo) ansiedade possivel

. Melhor nivel de 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Piornivelde
Well-being bem estar bem estar possivel
(Berm-esiar = camo se sente em geral)

Other 01 2 3 4 5§ 6 7 8 9 10 Piorpossivel

Sem
(Dutm problems_ por eemplo s de vertre)

Pobent’a Nome, Compieted by (check ane).
O Patent
Dot Time

O Family Caregives
O Heat care professionsl caragiver
O Camgierassites

ESAS-r Portuguese v.1: D1-New-12 Used with Permission from Alberta Health Services, 2012

Documento disponivel para consulta no sitio: www.palliative.org (109).
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Anexo C - Karnofsky Performance Scale

Critério Escala (%) Critério
Capaz de 100 Normal, sem queixas; sem evidéncia de doenca.
actividades _ I _ _
normais e de 90 Capaz de actividades normais; sinais e sintomas minimos de doenca.
trabalhar; sem
necessidade de o o .
cuidados 80 Actividade normal com esforco; alguns sinais e sintomas de doenca.
especiais.
Incapaz de 70 Capaz de providenciar auto-cuidado; incapaz de ter actividades normais ou de
trabalhar; capaz trabalho activo.
de viver no _ _ I _
domicilio e cuidar 60 Independente na maioria do auto-cuidado; requer assisténcia ocasional.
das suas
necessidades
pessoais; S coA . . o,
necessidade de 50 Requer consideravel assisténcia e cuidados médicos frequentes.
assisténcia
variavel.
Incapaz de cuidar 40 Dependente; requer assisténcia e cuidados especiais.
de si; requer _ — _ —
institucionalizacio 30 Incapacidade severa; hospitalizacao indicada mas sem risco de morte iminente.
ou cuidados 20 Muito doente; hospitalizacdo necessaria; requer suporte clinico activo.
hospitalares; a
doenca podera 10 Moribundo; processo de morte a progredir rapidamente.
progredir 5 Obito.

rapidamente.

Traduzido e adaptado de Karnofsky, D. et al. The use of nitrogen mustards in the
palliative treatment of carcinoma. Cancer. 1948 (264).
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Anexo D - Escala de Zarit reduzida

1. Sente que, por causa do tempo que utiliza com o seu familiar/doente ja ndo tem tempo suficiente para si mesmo?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5

2. Sente-se stressado/angustiado por ter que cuidar do seu familiar/doente e ao mesmo tempo ser responsavel por
outras tarefas? (p.e. Cuidar de outros familiares, ter que trabalhar).

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
3. Acha que a situacao actual afecta a sua relacdo com amigos ou outros elementos da familia de uma forma negativa?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
4. Sente-se exausto quando tem de estar junto do seu familiar/doente?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
5. Sente que a sua salde tem-se visto afectada por ter que cuidar do seu familiar/doente?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
6. Sente que tem perdido o controlo da sua vida desde que a doenca do seu familiar/doente se manifestou?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
7. No geral, sente-se muito sobrecarregado por ter que cuidar do seu familiar/doente?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre

1 2 3 4 5

Traduzido de Gort, A. et al. Escala de Zarit reducida en cuidados paliativos.
Medicina Clinica. 2005 (212 p. 653).
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Anexo E - Critérios de luto patolégico

Category

Definition

Event: Bereaverment (loss of a significant other)

Separation distress: The bemaved person experiences yearning (e.0., craving, pining, or longing for the deceased; physical or emaotional suffering as
a result of the desired, but unfulfilled, reunion with the deceased) daily or to a disabling degree.

Cognitive, emational, and behavioral symptoms: The bereaved person must have five (or more) of the following symptoms experienced daily or to
a disabling degree:

1. Confusion about one’s role in life or diminished sense of self (i.e., feeling that a part of oneself has died)

2. Difficulty accepting the loss
3. Avoidance of reminders of the reality of the loss
4, |mability to trust others since the loss
5. Bittemess ar anger related to the loss
6. Difficulty moving on with life (e.g. making new friends, pursuing interests)
7. Mumbness {absence of emaotion) since the loss
8. Feeling that life is unfulfilling, empty, or meaningless since the loss
%, Feeling stunned, dazed or shocked by the loss
Timing: Diagnosis should not be made until at least six months have elapsed since the death.

Impairment: The disturbance causes clinically significant impairment in social, occupational, or other important areas of functioning (e.g, domestic
responsibilities),

Relation to other mental disorders: The disturbance is not better accounted for by major depressive disorder, generalized anxiety disorder, or
pasttraumatic stress disorder.

Proposta para inclusao no DSM - V e International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems. Disponivel para consulta no sitio:
http://www.plosmedicine.org/article/info%3Adoi%2F10.1371%Z2Fjournal.pmed.10
00121. Prigerson, H. et al. Prolonged Grief Disorder: Psychometric Validation of Criteria
Proposed for DSM-V and ICD-11. PLOS Medicine (225).
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Anexo F - Certificado da apresentacdo do poster “Conferéncias Familiares em Cuidados
Paliativos” no VIl Congresso Nacional de Cuidados Paliativos

GRESSO
ONAL pE
IDADOS
PALIATIVOS

Certificamos que Sandra Martins Bartolomeu apresentou o Poster sobre
Conferéncias familiares em Cuidados Paliativos, integrado no VII
Congresso Nacional de Cuidados Paliativos, que decorreu de 27 a 29 de
Marco de 2014, no Hotel Tivoli Carvoeiro, Carvoeiro.

Carvoeiro, 29 de Margo de 2014

Prof. Doutor Manue! Luis Capelas
Presidente da Associagao Portuguesa
de Cuidados Paliativos
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