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Dedicatoéria

Ao Buddy Manuel...

Porque com um cdo aprendemos

- a correr para cumprimentar os nossos entes queridos quando eles chegam a casa,
- a nao deixar passar uma oportunidade de ir passear,

- a apreciar a experiéncia do vento na cara,

- a fazer sestas

- a correr e brincar diariamente,

- a evitar “morder” quando apenas “rosnar” é suficiente,

- a ser felizes com a simples alegria de uma longa caminhada,

- aser leal,

- a “cavar” até encontrarmos aquilo que nds queremos,

- e quando alguém estd num dia mau, a ficar em siléncio, deitarmo-nos ao lado e fazer sentir
que estamos 14 para ele,

gosto de ti,
perdoa-me,
perdoo-te,
obrigado,

adeus
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Saudade, saudade

I've tried to write
A million other songs, but
Somehow I can't move on, oh, you're gone

Takes time, alright
And I know it's no one's fault, but
Somehow I can't move on, oh you're gone

Saudade

Saudade

Nothing more that I can say
Says it in a better way

Saudade

Saudade

Nothing more that I can say
Says it in a better way

Tem tanto que trago comigo

Foi sempre o meu porto de abrigo
E agora nada faz sentido

Perdi o meu melhor amigo

E se ndo for demais
Peco por sinais
Resta uma sé palavra

Saudade

Saudade

Nothing more that I can say
Says it in a better way

Saudade

Saudade

Nothing more that I can say
Says it in a better way

Nothing more that I can say
Says it in a better way

I've tried, alright
But it's killing me inside
Thought you'd be by my side always

Cancgdo de Maro
Compositores: John Andrew Blanda / Mariana Brito da Cruz Forjaz Secca
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Resumo

O presente documento insere-se no dmbito do 112 Mestrado em Cuidados Paliativos da
Escola Superior de Sadde Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco, sendo este
um requisito para obtencao de grau de mestre.

Pretende-se através do relatério descrever e refletir acerca do modo como decorreu a
pratica clinica, sobre os conhecimentos e competéncias adquiridas.

E atualmente e internacionalmente reconhecida a importancia da introdugdo precoce dos
cuidados paliativos, trazendo beneficios para os doentes e suas familias.

Numa sociedade em que o aumento da prevaléncia das doengas crénicas, para as quais a
ciéncia ainda ndo tem cura, torna-se premente a necessidade de intervencao dos cuidados
paliativos, sendo que a sua atual definicdo estende o seu alvo de atuagao a familia, atribuindo
um destaque as suas necessidades e ao seu sofrimento nao s6 pela situacdo de doenga do seu
ente querido, mas também pelas perdas dela decorrentes, constituindo esta maior
vulnerabilidade e risco de desenvolver um luto prolongado.

Torna-se imperioso definir critérios especificos consensuais para detetar precocemente
situagdes de luto prolongado nas familias, utilizando instrumentos de avaliagdo do risco
validados, de modo a encaminha-las para um profissional especializado em caso de
necessidade.

0 projeto de intervenc¢do vem de encontro a esta necessidade, e esta a ser desenvolvido no
Servigo a que pertenco.

As areas chave de intervencdo em cuidados paliativos sdo o controlo sintomatico, a
comunicacdo terapéutica, o trabalho em equipa e o cuidar da familia, dando também apoio no
processo de perda e luto. Estes pilares devem ser sempres considerados com igual relevancia,
ao mesmo nivel e s6 com esta abordagem se podera atingir cuidados paliativos de qualidade e
exceléncia.

Neste sentido, é de fundamental importancia dotar os profissionais de saide de formacdo
especializada que permita de forma critica, reflexiva e responsavel desenvolver estratégias e
planos de cuidados adequados a sua pratica profissional e pessoal. Foi realizada uma revisao
sistematica da literatura de forma a demonstrar qual o impacto da avaliacdo do risco de luto
prolongado nos cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas.

Palavras-Chave

Cuidados Paliativos; Pratica Clinica; Luto Prolongado; Avaliacdo do risco; Formacao;
Enfermagem
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Abstract

This document is part of the 11th master’s degree in palliative care at the Dr. Lopes Dias
Higher School of Health of the Polytechnic Institute of Castelo Branco, being a requirement for
obtaining a master's degree.

The purpose of this report is to describe and reflect on the clinical practice and the knowledge
and skills acquired. The early introduction of palliative care is internationally recognized as
important, bringing benefits to patients and their families.

In a society where the prevalence of chronic diseases, for which there is still no cure, is
increasing, the need for palliative care intervention becomes pressing. The current definition of
palliative care extends its scope of action to the family, emphasizing their needs and suffering not
only due to the illness of their loved ones but also due to the resulting losses. This constitutes a
greater vulnerability and risk of developing prolonged grief.

It is imperative to define specific consensus criteria for early detection of situations of
prolonged grief in families, using validated risk assessment tools, in order to refer them to a
specialized professional if necessary.

The intervention project meets this need and is being developed in the service to which |
belong.

The key areas of intervention in palliative care are symptomatic control, therapeutic
communication, teamwork, and caring for the family, also providing support in the process of loss
and grief. These pillars should always be considered with equal relevance, at the same level, and
only with this approach can we achieve quality and excellence in palliative care.

Therefore, it is of utmost importance to equip healthcare professionals with specialized
training that enables them to critically, reflectively, and responsibly develop appropriate
strategies and care plans for their professional and personal practice. A systematic literature
review was conducted to demonstrate the impact of prolonged grief risk assessment on informal
caregivers of patients with palliative care needs.

Keywords:

Palliative Care; Clinical Practice; Prolonged Grief; Risk Assessment; Training; Nursing
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fe Conel Brance. Relatério da Pratica Clinica - Risco de luto prolongado nos cuidadores informais

Escola Superior
de Satde
Dr. Lopes Dias

1 Introducéao

Sendo enfermeira hd 27 anos e estando a exercer num internamento de Cuidados Paliativos
(CP) ha 22 anos, sentia por vezes, que fazemos o mesmo todos os dias, que se tornava uma
rotina e na realidade para o doente nunca é uma rotina. As brincadeiras que se tém ao prestar
cuidados, as conversas paralelas, a trivializacdo de algo que para o doente é importante, a
indiferenca / a distancia, a frustragdo, o sentir que ndo se é bom o suficiente, a conspiracdo do
siléncio, o piloto automatico, o dificil por vezes de conectar com as pessoas, a falta de tempo,
tudo isto sdo problemas que, por vezes, fui detetando e senti que comprometiam o meu
desenvolvimento pessoal e profissional. Dai a necessidade de fazer algo. A exceléncia do
exercicio de enfermagem impde-se num caminhar constante e numa procura permanente do
desenvolvimento de conhecimentos e habilidades cientificas, técnicas, ético-deontolégicas e
humanas.

Iniciei entdo o mestrado em CP na Escola Superior de Satide Dr. Lopes Dias (ESALD) do
Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB), pois considero a formacio como uma
componente fundamental ao desenvolvimento profissional, dando resposta a um dos deveres
mencionados no Codigo Deontolégico do Enfermeiro (2005), artigo 882, da exceléncia do
exercicio “manter a atualizacdo continua dos seus conhecimentos e utilizar de forma
competente as tecnologias, sem esquecer a formacdo permanente e aprofundada nas ciéncias
humanas” (p.135). O Conselho da Europa, pronunciando-se sobre a organizacdo de CP,
evidenciou a necessidade de programas estruturados de educacdo na formacdo dos
profissionais de satide em CP, de maneira a obterem treino adequado para exercerem as suas
fungdes de forma criteriosa, concreta e culturalmente sensivel. (Council of Europe,
Recommendation Rec., 2003).

0 presente documento insere-se assim no ambito do 112 Mestrado em CP da ESALD do
[PCB, sendo este um requisito para a obten¢do do grau de mestre. Pretende-se através do
relatério descrever e refletir acerca do modo como decorreu a Pratica Clinica (PC), sobre os
conhecimentos e competéncias adquiridas.

Como estrutura para este documento, optei por uma divisdo em 5 partes: a primeira diz
respeito a introducdo, seguida de uma contextualizacdo dos CP e PC, dos obijetivos,
competéncias e atividades propostas para a PC e uma breve caracterizacdo do local da PC;
numa terceira parte é realizada uma analise refletiva da PC, tendo em conta os 4 pilares dos
CP; na quarta parte consta a apresentacdo e implementacdo do projecto de intervencao e
exposicao da revisao sistematica da literatura (RSL) na area do luto; e por fim, na quinta parte
a conclusao.

O presente documento foi redigido segundo as normas graficas para trabalhos finais de
curso especializacao tecnologica, licenciatura e mestrado no IPCB, seguindo as regras de estilo
bibliografico APA 6th.
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2 Contextualizacao dos cuidados paliativos e pratica
clinica
2.1 Cuidados paliativos

Em Portugal, a esperanca média de vida a nascenga foi estimada em cerca 80,72 anos no
triénio de 2019-2021 (INE, 2022), contudo, apesar de se viver mais anos, isto nem sempre é
sinénimo de qualidade de vida. As altera¢des na rede familiar (com a diminuicdo do ntimero de
familias alargadas e a entrada da mulher no mercado laboral) torna esta longevidade, com o
consequente aumento da prevaléncia de doencas crdnicas e progressivas, com um periodo
relativamente prolongado de perda de autonomia que lhe pode estar associado, em um
potencial problema, sendo os CP uma resposta imprescindivel a nivel biopsicossocial e
espiritual que promovam a qualidade de vida dos doentes e familias.

0 termo paliativo surge do étimo pallium, que significa manta, capa, protecdo, abrigo.
Os CP sdo definidos como

“uma abordagem que procura melhorar a qualidade de vida dos doentes (adultos e
criancas) e das suas familias, que enfrentam os problemas associados a uma doencga
incuravel. Previnem e aliviam o sofrimento, através da identificacdo precoce, correta
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas, quer sejam fisicos, psicossociais ou

espirituais” (WHO, 2020)

Cicely Saunders é uma das figuras mais representativas do movimento dos CP, fundando
em 1967 o St. Christopher Hospice, em Londres na Inglaterra, oferecendo cuidado integral ao
doente, definindo a abordagem completa de “total care”. Este foi o primeiro plano concebido
de acordo com protocolos médicos cientificos pré-estabelecidos com qualidade e rigor (Neto,
2016a).

Formalmente em Portugal, é apenas nos anos 90 que tem inicio o movimento dos CP, com
a criacdo em 1992 da unidade de tratamento da dor crénica D. Eva Nunes Corréa, que viria
posteriormente a tornar-se o servico de medicina paliativa do Hospital do Fundao (Marques et
al, 2009). Seguido do servigo de CP do Instituto Portugués de Oncologia (IPO) do Porto em 1994
(Capelas, Silva e Alvarenga, 2014). Em 1995 é criada a Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (APCP), entdo denominada Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, que
congrega profissionais de multiplas areas que se interessam pelo desenvolvimento e pratica
de CP (Sapeta, 2014). No ano seguinte nasceu a primeira equipa de cuidados paliativos
domicilidrios do centro de satide de Odivelas. Em 2001 foi criado o servico de medicina interna
e cuidados paliativos do IPO de Coimbra. O inicio dos anos 2000 foi pautado pelo
desenvolvimento de formacdo em CP, primeiro com cursos pés-graduacdo e em 2002 surge na
faculdade de medicina da Universidade de Lisboa o primeiro curso de mestrado em CP do pais.
Em 2004, a Diregdo Geral da Saude (DGS) lanca o primeiro Programa Nacional de Cuidados
Paliativos. Dois anos depois é criada a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), que contribuiu para o crescimento das estruturas de CP em Portugal, mas criou
também a confusdo entre cuidados continuados e paliativos, havendo a nog¢ao que os CP
estavam apenas circunscritos aos cuidados continuados integrados. Em 2012 sdo criados dois

2
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documentos de extrema importancia: a Lei das Diretivas Antecipadas e Vontade (Lei 25/2012
de 16 de julho) e a lei de Bases dos Cuidados Paliativos (lei 52/2012 de 5 de setembro), que
consagra o direito e regula o acesso das pessoas aos CP, define a responsabilidade do Estado
no que diz respeito aos CP e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), que é
coordenada a nivel nacional pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), que é
responsavel por elaborar o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
(PEDCP) a cada 2 anos (Capelas et al, 2014).

A lei de Bases dos Cuidados Paliativos, define CP como

“cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas,
em internamento ou no domicilio a doentes em situacao de sofrimento decorrente de
doencga incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas
familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de
vida, através da prevencio e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual,
com base na identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas
fisicos, mas também psicossociais e espirituais” (Lei 52/2012 de 5 de setembro,

p.5119)

Da necessidade de monitorizacao da qualidade dos CP disponibilizados, assim como da sua
acessibilidade e equidade nesse mesmo acesso, foi criado o Observatério Portugués dos
Cuidados Paliativos (OPCP).

E atualmente e internacionalmente reconhecida a importancia da introdugio precoce dos
CP, trazendo beneficios para os doentes e as suas familias. Hoje em dia e como modelo
preconiza-se o modelo cooperativo com intervencao nas crises, que engloba uma permanente
colaboracao e articulagdo, com acesso permanente aos dois tipos de intervencado (curativa e
paliativa), com inicio no diagnéstico (Capelas, Neto e Coelho, 2016). A pratica de CP, incluida
no come¢o da doenga ndo encurta o tempo de vida, antes pode prolongar, aumentando a
qualidade de vida e diminuindo o sofrimento para niveis aceitaveis (Neto, 2020a).

De acordo com a WHO (2002) os CP:

“- Promovem o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos;

- Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural;

- Ndo antecipam nem atrasam a morte;

- Integram os aspetos psicologicos e espirituais do doente no cuidar;

- Oferecem um sistema de suporte que ajudam os doentes a viverem tdo ativamente

quanto possivel até a morte;
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- Oferecem um sistema de suporte que ajuda as familias a lidar com a doenca e

acompanham-na no luto;

- Trabalham em equipa para atender as necessidades dos doentes e suas familias,

incluindo o seguimento no luto, se indicado;
- Promovem a qualidade de vida e podem influenciar positivamente o curso da doenca;

- Podem intervir precocemente no curso da doenca, em simultaneo com o tratamento
que tem por objetivo prolongar a vida, como por exemplo a quimioterapia ou a
radioterapia e quando necessario recorrerem a exames para melhor compreender e

tratar os problemas do doente.” (p.84)

Vivendo as pessoas com doengas cronicas cada vez mais tempo, e tendo em conta que os
recursos sao limitados, ndo é possivel ter unidades de internamento de CP para cuidar de todas
as pessoas com doengas avancadas e/ou graves e progressivas, pelo que se consideram dois
niveis de prestacao de CP: a abordagem paliativa e CP especializados, embora uma divisdao em
quatro niveis possa ser mais completa e elucidativa, tinhamos assim:

- Uma abordagem paliativa, que integra procedimentos e métodos usados em CP (controlo
de sintomas através de medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, estratégias de
comunicacdo, etc.), mas prestados em servigos ndo especializados em CP, mas para isto ser
possivel tem de se promover a formagao basica em CP-nivel A para todos os profissionais de
saude (preferencialmente pré-graduado) para que sejam capazes de precocemente identificar
os doentes com necessidades paliativas e encaminhar os casos complexos para outro nivel de
diferenciacio.

- Cuidados paliativos generalistas, que seriam prestados por profissionais de satde que
trabalham em areas em que a prevaléncia de doentes com doenca incuravel e progressiva é
elevada (cuidados de satide primdrios e alguns servicos hospitalares tais como oncologia,
medicina interna, etc.), devendo ter estes profissionais conhecimentos e competéncias mais
avancados na area dos CP, nomeadamente formagdo a nivel intermédio, obtida a nivel pos-
graduado - nivel B;

- Cuidados paliativos especializados, prestados em servicos cuja atividade é a prestacao de
CP, normalmente em doentes mais complexos, que requer um significativo nivel de
diferenciacdo dos profissionais de sadde, com uma equipa interdisciplinar que deve ter
formacao avancada em CP - nivel C (Pés-graduacao e/ou mestrado) com estagio em unidades
devidamente certificadas. Devem também prestar consultoria aos profissionais de outros
niveis de diferenciagdo e articular-se com escolas, com o objetivo de desenvolver o ensino e a
divulgacao dos CP;

- Centros de exceléncia, que disponibilizam CP especializados (nomeadamente a doentes
internados em ambulatdrio, apoio no domicilio e consultadoria a outros servicos) e
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desenvolvem atividade académica no dominio da formacdo e investigacdo, desenvolvendo
“standards” e novos métodos (Capelas et al, 2016; PEDCP, 2017/2018).

A CNCP considera 3 niveis de complexidade do doente com necessidades paliativas:

- Baixa a intermédia, que sdo doentes com sintomas ndo complicados (mas que podem
evoluir para situa¢des mais complexas) que podem ser tratados mediante uma abordagem
paliativa;

- Intermitente, que sdo doentes que apresentam um percurso oscilatério entre menor ou
maior complexidade, que podem ser alvo de uma abordagem paliativa, mas podem por vezes
precisar de consultadoria ou mesmo periodos de intervencao direta de uma equipa de CP
especializadas, aquando de problemas mais complexos;

- Persistente, que sdo doentes que apresentam problemas de alta intensidade e de forma
persistente, necessitando de CP especializados (PEDCP, 2017/2018).

Passadas cerca de 3 décadas desde a formalizacdo dos CP em Portugal, continuamos a
verificar que estes continuam a ndo chegar a todos os doentes que dele necessitam. E
necessario acima de tudo vontade para reconhecer que a nio referenciacio para CP é um
problema que leva ao sofrimento desnecessario dos doentes (Neto, 2020b). Verifica-se a
existéncia de diversos fatores que limitam o desenvolvimento dos CP, tais como estes
continuarem associados ao fim de vida a curto prazo e a maioria das pessoas ter medo da
morte, evitando tudo o que possa relacionar com a mesma. Falar e pensar sobre a morte, nao
devia ser algo que causa angustia e desespero, mas sim uma construgdo sobre a nossa vida
humana, sobre as nossas escolhas/decisdes até ao fim da vida (Nunes, 2020). A banalizacdo da
cultura curativa é outra ameaca ao seu desenvolvimento. Atualmente, a medicina ainda tem
muito enraizada a cultura do curar. E importante que o doente perceba de que é importante
para os profissionais de satide, de que nao vai ser abandonado e que vai continuar a participar
no processo de tomada de decisdo, sendo respeitados os seus desejos, de modo que seja
assegurada e priorizada a sua qualidade de vida e dos seus familiares.

Promover os CP passa pelo investimento em estratégias de divulgacdo da sua filosofia e
principios, através de mensagens simples que despertem o reconhecimento desta necessidade
por parte das pessoas, pois quanto mais informadas estiverem, mais facil sera o acesso das
mesmas aos CP. Deve-se também comecar a introduzir na formacao escolar o conceito do ciclo
de vida, conhecimento sobre doengas crénicas complexas e as suas implicacdes na vida, para
ajudar as criancas a compreenderem a perda, a dor e o sofrimento.

O PEDCP (2021-2022) refere que paulatinamente a rede de CP se vai instalando, mas
muitas das equipas ainda tém dotagdes de recursos humanos abaixo dos minimos necessarios
e apresentam lacunas na formagdo em CP, podendo estar a privilegiar-se a quantidade sem ter
em atencdo a qualidade da prestacdo de CP. A formacdo é consensualmente apontada com fator
critico no sucesso das equipas de CP, mas esta tem dependido essencialmente do interesse e
investimento individual de cada profissional e ndo de um investimento no profissional por
parte da instituicao.
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2.2 Objetivos, competéncias e atividades propostas para a pratica
clinica

Seguindo as orientagdes da Adenda ao Regulamento dos ciclos de estudos conducentes ao
grau de mestre do [PCB, exponho de seguida os objetivos gerais e competéncias definidas para
o ciclo de estudos, assim como os objetivos especificos e atividades que nortearam a minha
aprendizagem com vista ao desenvolvimento das competéncias definidas.

2.2.1 Objetivos gerais

e Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na sua pratica assistencial;

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

e Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na andlise de assuntos complexos
inerentes a pratica dos CP;

e Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de CP, em
regime de internamento ou de apoio domiciliario;

e Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais observadas no
periodo de estagio clinico, mediante a elaboracdo de um relatério final e da construgao de
um plano de implementa¢do de uma equipa de CP.

2.2.2 Competéncias

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

¢ Analisa valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP;

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

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

e Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e familia;

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

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

e Implementa programas de luto para pacientes e familiares;

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

e Promove programas de formacao em CP para diferentes profissionais de satde;

e Estrutura e implementa programas em CP;

e Avalia a qualidade dos servigos e programas implementados.

2.2.3 Objetivos especificos

e Integrar a equipa de CP, como elemento dinamico, durante o periodo de estagio clinico;
e Acompanhar e compreender como se processa a admissdo e posterior orientacdo e
planeamento de cuidados ao doente;
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Desenvolver uma pratica profissional e ética, prestando cuidados que respeitem os direitos
humanos, implementando o processo de enfermagem (avaliagdo diagnostica, planeamento,
intervencao e avaliagdo final), com respeito pela vontade, autonomia e necessidades ao nivel
fisico, psicoemocional, espiritual e sociofamiliar do doente com necessidades paliativas;
Desenvolver conhecimentos e praticas comunicacionais adequadas e assertivas com o
doente, familia/cuidadores;

Desenvolver competéncias na avaliacdo dos sintomas, tendo em conta a prioridade do
doente;

Consolidar competéncias na promog¢do de um adequado controlo sintomatico (técnicas
farmacolégicas e ndo farmacolégicas);

Consolidar e aplicar conhecimentos ja adquiridos na drea de comunica¢do de mas noticias
e desenvolver competéncias na conferéncia familiar;

Desenvolver competéncias na avaliacao de risco de luto prolongado (LP);

Acompanhar o doente com necessidades paliativas, familia/cuidador em processo de luto,
identificando fatores de risco e fazendo a respetiva orientagdo para apoio especializado
sempre que necessario;

Aplicar intervencdes que promovam a esperanca (realista) ao doente, mantendo razdes e
vontade de viver, ajustando expectativas;

Reconhecer o papel da familia /cuidador e das suas necessidades no apoio ao doente com
necessidades paliativas;

Aplicar estratégias eficazes de autocuidado;

Desenvolver estratégias de apoio aos restantes intervenientes no processo de cuidar.

2.2.4 Atividades a desenvolver

Integracdo na equipa de CP, com periodo inicial de observagdo, consulta de normas e
protocolos de atuacdo, manual de acolhimento se existentes. Apresentacdo a todos os
elementos da equipa. Dar a conhecer o projeto de estagio;

Pesquisa bibliografica para atualizagdo da evidéncia cientifica ao longo do estagio;
Conhecimento da dinamica e metodologia de trabalho, colaborando ativamente nos
cuidados prestados pela equipa;

Acompanhar a equipa multidisciplinar na sua atividade didria, em autonomia crescente,
quer seja na atividade assistencial didria, nas reunides de equipa e conferéncias familiares.
Executar o levantamento das necessidades do doente, familia/cuidador, criando uma
relacdo terapéutica e de confianga, na qual se sintam valorizados, protegidos e
compreendidos;

Elaboracdo e aplicagdo de planos de cuidados individualizados, respeitando os valores da
autonomia e dignidade, tendo em conta os valores e crencas do doente e principios éticos;
Estabelecer uma comunicacao e relagdes interpessoais eficazes, assegurando ao doente,
familia/cuidador a possibilidade de falar abertamente dos seus medos, preocupacdes,
esclarecer as suas duvidas, ajudar na ventilacdo de emocoes, reorientar as sua expectativas
e esperancas;

Promover estilos de comunicacdo mais assertivos e funcionais entre os varios elementos da
familia;

Transmitir a familia a importancia que o doente pode ter da necessidade de falar sobre a
sua doenga, bem como preocupagdes com a sua morte, de modo a evitar tarefas pendentes,
que podem provocar LP;
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e Incentivar os autocuidados;

e Proporcionar um ambiente calmo, confortavel, realizando escuta ativa, centrando-me na
presenca, no toque, disponibilizando tempo ao doente, familia/cuidador;

e Realizar um bom controlo sintomatico, promovendo o envolvimento do doente e
familia/cuidador no processo, assegurando condi¢des de comunicacdo eficazes entre todos,
de modo a evitar, sempre que possivel, situa¢des de LP.

2.3 Caracterizacao do local da pratica clinica

0 estagio/pratica clinica, teve a duragdo de 300 horas e decorreu numa unidade de CP de
um hospital da regiao centro.

O hospital serve uma populacdo de cerca de 60.000 habitantes, abrangendo diversos
concelhos, com uma populac¢do bastante envelhecida. Em 2021 havia num dos municipios 268
idosos por cada 100 jovens, mais 126 do que em 2001. E 3246 pessoas que vivem sozinhas,
mais 67,8% que em 2001 (Relatorio de Gestdo, 2021). O envelhecimento populacional é um
fendmeno universal e um desafio nas sociedades modernas.

O hospital tem como missdo prestar em proximidade bons cuidados de saide com
qualidade, seguranga, eficiéncia e humanismo, de modo a melhorar a qualidade de vida das
pessoas. O hospital apresenta 2 unidades de internamento: uma unidade de convalescenca
integrada na RNCCI, com 30 camas e uma unidade de CP, integrada na RNCP, com 18 camas.
Para além destas unidades de internamento, ainda tem uma unidade de cirurgia de
ambulatério com 4 camas de recobro e consulta externa, com varias valéncias médicas, hospital
de dia, gabinete de estomaterapia, unidade domicilidria hospitalar, para além dos varios
servicos da unidade de suporte aos cuidados (Relatério de Gestdo, 2021).

A unidade de CP onde desenvolvi a minha PC enquadra-se no nivel de prestacdo de
cuidados paliativos especializados e tem uma lotacdo de 18 camas. Os doentes que ddo entrada
nesta unidade sdo referenciados pela equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos (EIHSCP) de um centro hospitalar e universitario. E uma unidade de internamento
para adultos com patologias oncolégicas e ndo oncoldgicas, mas verifica-se que na sua maioria
os doentes ingressados sdo do foro oncoldgico e o motivo de internamento é o controlo
sintomatico.

Os CP sdo um direito de todos e ndo um privilégio sé para alguns, mas a maioria dos doentes
que usufruem dos servicos de CP sao doentes com cancro, pois a evolugdo das doencas nao
oncolodgicas é habitualmente mais longa do que no cancro, o que dificulta a alguns médicos o
estabelecimento do inicio da fase ndo-curativa e consequentemente a referenciacao para CP,
isto poderia ser atenuado se fosse usado o modelo cooperativo com intervencdo nas crises. Até
porque sendo habitualmente processos de doen¢a muito arrastados, é também importante
apoiar as familias que podem estar exaustas.

A demora média de internamento em 2021 foi de 16,12 dias, o que foi superior as
orientagdes de internamentos médios de 15 dias propostos pelo plano estratégico, este facto é
influenciado pela inexisténcia de outros recursos na comunidade (falta de ECSCP e problemas
relacionados com os cuidadores) e pelos tempos de espera para ingresso em unidades da
RNCCI ou a estrutura residencial para idosos (ERPI's) (Relatdrio de Gestao, 2021).
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Os cuidados sdo prestados por uma equipa interdisciplinar, constituida por 6 médicos (que
também fazem trabalho na consulta externa e na unidade de convalescenca), 14 enfermeiros,
sendo que uma tem também func¢des de gestdo, 11 assistentes operacionais, 1 assistente social
e uma psicologa a tempo parcial. Verifica-se que a grande maioria ndo tem formagao pos-
graduada-nivel C, tal como preconizado no Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos (2017-2018). A formacdo é, internacionalmente e consensualmente,
reconhecida como um elemento essencial e determinante para a exceléncia da pratica de CP,
uniformizando atuagdes. Infelizmente, verifica-se que existem doentes com necessidades
paliativas, que pensam estar a receber CP, mas na realidade podem nao estar, pois estdo a ser
tratados por equipas em que nem todos os seus elementos tém formacao adequada, podendo
assim nado acautelar verdadeiramente os interesses dos doentes (Neto, 2020). Para uma pratica
de exceléncia de CP é obrigatoério que os profissionais de saide estejam devidamente
capacitados e qualificados.

Tem também 1 capeldo que se desloca a unidade, sempre que solicitado pelo doente e/ou
familia. Tive oportunidade de realizar uma compilacdo de contactos de outros assistentes
espirituais de outras religides que ndo a catdlica, da regido centro, que entreguei a enfermeira
em funcdo de gestdo, para mais facil contacto em caso de necessidade. A religido pode
proporcionar um conforto emocional aos doentes com necessidades paliativas e as suas
familias, devendo-se respeitar a crenca religiosa do doente e familia (Palumbo, Souza e Dias,
2022).

A gestao e organizacao é fundamental para que se consigam prestar cuidados de exceléncia.
Nunca verifiquei falta de recursos materiais, que eram repostos semanalmente por niveis,
havendo uma gestdo adequada dos materiais, sem desperdicios desnecessarios. A nivel dos
recursos humanos e em relacdo aos enfermeiros, estes sdo distribuidos pela enfermeira em
funcdo de gestdo e na auséncia desta pelo enfermeiro responsavel de turno, segundo as
pontuacdes/horas obtidas no Sistema de Classificacdo de Doentes, sendo feito uma
distribuicdo equitativa dessas horas pelos enfermeiros no turno. Verifiquei também, salvo
raras exce¢des, que existe um assistente operacional distribuido por enfermeiro.
Relativamente ao numero de enfermeiros distribuidos por turno, verifiquei que na manha
(08:00 h-15:00 h) sao por norma 3 enfermeiros, no turno da tarde (15:00 h - 22:30 h) sdo dois
e no turno da noite (22:30 h-08:00 h), que na minha opinido é o mais preocupante, tem somente
1 enfermeiro e 1 assistente operacional para, como ja referi, 18 doentes.

Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (2021-2022)
a dotacdo minima de enfermeiros recomendada por unidade de cuidados paliativos é de 1,3
ETC/cama, sendo que 1 ETC corresponde a 35 horas/semana, verificamos entdo que os
enfermeiros deviam assegurar 819 horas/semana, o que corresponde a 23,4 enfermeiros,
quando na realidade existem 14 enfermeiros.

Tive ainda a oportunidade de realizar dois domicilios, sendo um a um doente com
necessidades paliativas, de 74 anos, portador de carcinoma da préstata com metastizacao
6ssea, com antecedentes de ideacdo suicida, que sentia que era uma sobrecarga para os outros.
0 doente com necessidades paliativas em fase terminal vive momentos de grande sofrimento
e ansiedade. A comunicac¢do, um dos pilares dos CP (Neto, 2020), é uma ferramenta terapéutica
essencial. E através de uma comunicagio eficaz, que os profissionais de satide podem criar uma
relacdo terapéutica e de confianca com o doente, na qual ele se sinta valorizado, protegido e
compreendido. Intervir no sofrimento pressupde competéncias no tratamento de sintomas,
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mas também competéncias no dominio da comunicacio e da relacdo terapéutica (Neto, 2020).
Pois ndo nos devemos esquecer que ndo é o sofrimento que destréi a pessoa, o que a destrdi é
o sofrimento sem sentido (Frankl, 1987). Mostrar-se interessado na histéria do doente, sentar-
se ao lado dele, disponivel para o ouvir e compreender é uma forma comprovadamente eficaz
de dar apoio emocional e espiritual. Precisamos de ajudar o doente a viver até ao dia em que a
morte dele chegue, pois apesar de muitos escolherem viver de um modo morto, todos tém o
direito de morrer vivos (Arantes, 2021).

A presenca de desesperanca ao longo da situacdo de doenca provoca muitas vezes
depressao e o desejo de acelerar a morte (Querido, 2016) pelo que a promoc¢ao da esperanca é
altamente recomendada como boa pratica clinica ao lidar com doentes em fim de vida
(Querido, 2012) e segundo Santos e Bermejo (2015) é o maior gesto de solidariedade que
podemos ter com o doente que enfrenta o seu processo de morrer. Em doentes em fim de vida,
a promogio da esperanc¢a, uma esperanga realista que nio se refere a crenca na cura, mas sim
no cuidado em manter razdes e vontade de viver (Herth e Cutcliffe, 2002), faz-se através da
presenca, do tempo para falar, escutar e prestar ajuda (Querido, 2012), poder abordar assuntos
sobre a morte e o morrer com profissionais de saude ajuda a promover a esperanca.

Podemos ajudar o doente a redefinir objetivos, a viver o melhor possivel a vida que lhe
resta (Alvarenga e Silva, 2014), a fazer as pazes com os outros, com o mundo, a ajustar-se as
limitacdes impostas pela doenca (Lopes e Sapeta, 2007), mas respeitando os seus desejos,
valores, crencas sem julgamentos.

Até dezembro de 2017 havia uma Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
(ECSCP) cujo objetivo era realizar o acompanhamento de doentes com necessidades paliativas
no domicilio, mas por questdes burocraticas, infelizmente esta teve de ser reformulada e
passou a ser uma equipa domicilidria que funciona somente dois dias por semana (terca-feira
e quinta-feira), deixando de prestar cuidados exclusivamente a doentes com necessidades
paliativas.

As ECSCP permitem ao doente permanecer no seu ambiente domiciliario, sempre que este
seja o seu desejo, mas infelizmente ainda nos encontramos longe de preencher o objetivo das
necessidades delineadas: existir uma ECSCP por cada Agrupamento de Centros de Satude
/Unidade Local de Saade (ACES/ULS) (PEDDCP, 2021/2022).
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3 Analise da pratica clinica

A filosofia dos CP assenta em quatro pilares basicos: comunicagdo terapéutica, controlo
adequado de sintomas, apoio a familia e trabalho em equipa (DGS, 2004; Neto, 2020).

Para a andlise da PC, decidi fazer uma reflexdo da aquisicdo de competéncias através de
alguns casos clinicos e dos pilares dos CP.

Os casos clinicos selecionados sdo descritos de seguida, sendo que decidi fazer sempre um
genograma e ecomapa, que sdo instrumentos tteis para compreender a familia, a sua estrutura,
dinamica entre eles e as suas relacdes e interacdes com o meio, sendo assim instrumentos uteis
para o planeamento de cuidados (Henrique, 2019). Deste modo, o conhecimento da estrutura
familiar, deu-me a possibilidade de antever possiveis problemas, planeando assim com a
restante equipa intervengdes individualizadas de modo a melhorar a qualidade de vida do
doente e familia. Seria no entanto uma boa pratica avaliar a melhoria da qualidade de vida
como “outcome” da prestacio de cuidados paliativos aos doentes (Escala de Qualidade de vida
de McGill (MQOL-PT-DC) e aos cuidadores (Quality of life in life threatning illness-caregiver-
versdo portuguesa (QOLLTI-C-PT) (OPCP, 2020), pois sé assim se consegue prestar bons
cuidados de saide de acordo com as expectativas da familia e do doente, de modo a contribuir
realmente para a melhoria da qualidade de vida, porque qualidade de vida é aquilo que a
pessoa considera como tal (Twycross, 2003).

Quadro 1 - Caso 1

Dados do doente

Nome: Sr. ]J.P.

Profissao: Engenheiro Mecanico

Nacionalidade: Portuguesa

Idade: 59 anos

Proveniéncia: Consulta CP - CHUC

Entrada na 2 de janeiro de 2023

Unidade

Motivo de Controlo sintomatico

internamento:

Diagnéstico: Carcinoma hepatocelular em figado cirrético, estado IV por
metastizacdo pulmonar e hepatica.

Saida da Unidade: 6 de fevereiro de 2023 (Falecimento)

HISTORIA CLINICA

e Esteve proposto para transplante hepatico, que foi
suspenso ao serem detetadas as metastases pulmonares
em julho de 2022;

e Setembro 2022 - iniciou quimioterapia sistémica que
suspendeu por auséncia de resposta;

e Dezembro 2022 - fez novo ciclo de quimioterapia
(Nivolumab).

Sintomatologia e Em meados de dezembro 2022 iniciou quadro de dor
nociceptiva, tipo célica no hipocéndrio direito que
11
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Medicacao a entrada

progressivamente foi irradiando para a regido lombar
homolateral e tornando-se cada vez mais constante e
atualmente em cinturdao que tem como posicdo de alivio o
decubito lateral esquerdo.

e Aumento de perimetro abdominal

Obstipacdo que tem vindo a agravar e com pouca resposta

ao microlax;

e Solucos frequentes;
e Anorexia;
e Sensacdo de enfartamento precoce;
e Insénia provocada pela dor;
e Ansiedade;
e Urina alaranjada;
e Edemas nos membros inferiores;
Medicagao Dosagem
Humalog (insulina de a¢do rapida); em funcoes dos
valores de glicémia
Trulicity 1,5mg (para tratamento de 1x por semana
diabetes Mellitus tipo 2)
Lantus 32u + 30u (insulina de ac¢do longa) Pequeno-almoco e
jantar
respetivamente
Dapaglifozina 10mg (para tratamento de 1lid
diabetes Mellitus tipo 2)
Durogesic Transdérmico (TD) 37,5 mcg/h 3 em 3 dias
(analgésico opidide)
Levonox 60mg/0,6 ml (anticoagulante) 1id
Pantoprazol 40mg (antiacido) 1id
Atorvastina 20mg + Ezetimibe 10 mg (anti 1id
hipercolesterolemia)
Folifer (para suprir necessidade de ferro e 1id
acido félico)
Microlax(laxante de contacto) SOS
Laevolac 15ml (laxante osmatico) 3id
Metoclopramida 10 mg (antiemético) 3id
Oxazepam 15mg (benzodiazepina) 2 comprimidos ao
deitar
Vellofent 267 pg (Opidide - dor irruptivo) SOS
Aldactose  100mg  (diurético /anti- 1id
hipertensivo)
Carvedilol 6,25mg (Anti-hipertensivo) % id
Rifaximina 400mg (tratamento e redugao 3id

de episodios de encefalopatia hepatica)
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Antecedente Pessoais

Doenca hepatica crdénica avancada (etiologia alcodlica-abstinéncia
desde Fevereiro 2017)

Trombose veia porta com extensao a veia mesentérica superior

Hipertensao portossistémica (ascite e varizes esofagicas com
episddios de rupturas)

Diabetes Mellitus Tipo 2 insulina tratado (diagnosticado ha mais
de 20 anos)

Nefropatia diabética

Glaucoma e retinopatia diabética

Dislipidémia mista

Covid 19 em dezembro 2021

Antecedentes Cirurgicos

Apendicetomizado aos 12 anos

Traumatismo radio direito (ha cerca de 15 anos em contexto de
acidente de viacao)

Excisdo de polipos célicos em fevereiro de 2017
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Legenda:

Estressante, relagdo fraca

L, i : Relagdo forte, fornece apoio,

1973

Data de nascimento,
falecimento e idade

Filho faleceu aos 8
Idade -
meses de gestagao

—H—Q Divércio

- === O Discordam %

Diabetes
tipo 2

Relagdo
parental

Carcinoma hepatocelular
com metastizagao
pulmonar e hepatica

Doenga hepiética cronica
avangada (etiologia

alcodlica-abstingneia,

compensadora, nio estressante
vivem juntos hé 10 anos

[/
[

desde fevereiro 2017)

85

83

7’

> Politécnico

1929 1973

—— e - —

Realizado a 11-01-2023
Atualizado a 08-02-2023

Figura 1 - Genograma e ecomapa do Sr. J.P.
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Quadro 2 - Caso 2

Dados do doente
Nome:

Profissao:
Nacionalidade:
Idade:
Proveniéncia:

Entrada na
Unidade

Motivo de
internamento:

Diagnéstico:

Saida da Unidade:
HISTORIA CLINICA

Medicacao a entrada

Sra. M.C.M
Reformada de empregada de limpeza

Portuguesa

70 anos
CHUC - EIHSCP
3 de janeiro de 2023

Controlo sintomatico

Tumor neuroenddcrino de pequenas células, compativel com
primario da vesicula biliar, com metastizacio 0ssea, cerebral, hepatica
multipla, ganglionar e carcinomatose peritoneal.

25 de janeiro de 2023 (alta para domicilio)

e Tinharecorrido ao servigo de urgéncia do CHUC por
agitacdo psicomotora, ja com maultiplas idas anteriores no

ultimo més pela mesma razao.

e Filha relata multiplos episddios de autoagressao, com
recusa de medicacdo e refere nao ter capacidade para

cuidar da doente.

e Jateria sido proposto CP a filha, que na altura tera
rejeitado, mas agora refere precisar.

Medicagao
Esomeprazol (antiacido) 40 mg

Bupremorfina TD 70 pg/h (analgésico
opioide)

Megestrol 160mg (estimulante apetite)

Dolocalma (analgésico, anti-inflamatério e
antipirético.

Morfex 15mg (ansiolitico, sedativo e
hipnético)

Imodium (anti-diarreico)
Abstral 100 pg (opioide - dor irruptiva)

AAS 100 mg (Antiagregante plaquetario)

Bisoprolol 2,5 mg (anti-hipertensivo)

Dosagem
1id
3/3 dias
1id

SOS

1id

SOS
SOS
1lid

1id

15



Sandra Isabel dos Santos Ferreira Antunes

P
i

Antecedente Pessoais

Sinemet  25/100 mg  (Tratamento

sinais/sintomas da doenga de Parkinson)

Escitalopram 20 mg (antidepressivo)
Brupropion 150 mg (antidepressivo)

Lasix retard (diurético)
Tramadol 100 mg LP (analgésico opioide)

Zilper (analgésico combinado -paracetamol

- tramadol)

Depressao
Glaucoma
Hipertensao arterial

Doenca de Parkinson

1lid
1id
1lid
1id
2id

SOS
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Legenda:
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v

Realizado a 12-01-2023

Figura 2 - Genograma e ecomapa da Sra. M.C.M.
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Quadro 3 - Caso 3

Dados do doente
Nome:
Profissdo:

Nacionalidade:

Idade:
Proveniéncia:

Entrada na
Unidade

Motivo de
internamento:

Diagnéstico:
Saida da Unidade:
HISTORIA CLINICA

Sra. M.A.

Doméstica

Portuguesa

68 anos

CHUC

25 de janeiro de 2023

Controlo sintomatico

Glioblastoma.

27 de janeiro de 2023 (falecimento)

Em dezembro de 2022 recorre as urgéncias do CHUC por
auséncias.

E sujeita a craniotomia para abordagem da lesdo
ocupando espaco (LOE) frontal direita, entretanto
detetada, que apds biopsia revelou glioblastoma. Pés-
operatorio inicial decorreu sem complicacdes e a doente
apresentava-se consciente e orientada, no entanto apds
alguns dias iniciou quadro de degradagdo do estado de
consciéncia, aparentemente por complicacgoes
pneumonicas.

Assistiu-se ao decaimento na escala de Glasgow, sem que
o doente recuperasse. Do ponto de vista neurologico a
doente foi diminuindo as suas faculdades cognitivas e
motoras.

A 20 de janeiro de2023 no momento de sair para uma
Unidade de Cuidados Continuados (UCC), para onde
estava referenciada, apresentou quadro convulsivo, com
complicac¢des respiratorias, tendo optado por colocarem
tubo orotraquelal para protecdo da via aérea.

Iniciaram perfusdo de morfina endovenosa (EV) por
aparentes sinais de sofrimento. Tem sonda nasogastrica
(SNG) para alimentacdo e hidratacdo. Apresenta cateter
jugular a direita.

A entrada no servigo apresenta Glasgow 3.
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Quadro 4 - Caso 4

Dados do doente
Nome:

Profissao:
Nacionalidade:
Idade:
Proveniéncia:

Entrada na
Unidade

Motivo de
internamento:

Diagnéstico:

HISTORIA CLINICA

Antecedentes pessoais:

Sr. AHR.
Desconhecida

Holandesa

62 anos
CHUC - EIHSCP
8 de marco de 2023

Controlo sintomatico

Melanoma infraescapular esquerdo, operado em 2016 na Holanda,

com metastizacao hepatica, cerebral e provavelmente pulmonar

e Doente dependente total,

e Nao comunicativo (antes s6 falava holandés e inglés),
pouco reativo a estimulos verbais

e Com SNG para alimentacao e hidratacao, e sonda vesical
em drenagem livre

e Com ulceras de pressao categoria Il na sacro e categoria |
na orelha direita

e (Com oxigenoterapia suplementar mascara venturi 151/m

Diabetes Mellitus tipo 2 insulino tratado;
Hipertensao arterial;
Dislipidemia;

Obesidade.
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Realizadoa 08-03-2023
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Relagdo
conjugal

62

Idade : Diabetes tipo 2

—> Relagao forte, fornece apoio,
compensadora, ndo estressante
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e provavel pulmonar

62 60
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N
/

Figura 4 - Genograma e ecomapa do Sr. A.H.R.
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Quadro 5 - Caso 5

Dados do doente
Nome: Sra. A.S.C.G.
Profissao: Técnica de ambulancia de emergéncia
Nacionalidade: Portuguesa
Idade: 40 anos
Proveniéncia: CHUC - EIHSCP
Entrada na 23 de fevereiro de 2023
Unidade
Motivo de Controlo sintomatico
internamento:
Diagnéstico: Carcinoma espinho celular invasor ndo queratinizante do colo
uterino
Saida da Unidade: 10 de margo de 2023 (falecimento)
HISTORIA CLINICA e Doente dependente total;
e Com obstrucdo vesical e uretral tumoral, com urostomias
percutidneas bilaterais;
e Miultiplos internamentos por quadros sépticos urinarios;
e Internada por hemorragia vaginal/rectal, dor nociceptiva
visceral ndo controlada, astenia anorexia, obstipacdo e
caquexia marcada
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-
-
/
-_—

23



¥
Sandra Isabel dos Santos Ferreira Antunes U

Quadro 6 - Caso 6

Dados do doente
Nome:

Profissao:
Nacionalidade:
Idade:
Proveniéncia:

Entrada na
Unidade

Motivo de
internamento:

Diagnéstico:

Saida da Unidade:
HISTORIA CLINICA

Antecedente Pessoais

Sr. LN.
Desconhecido

Romena (a residir em Portugal. ha 19 anos)

64 anos
CHUC - EIHSCP - Pneumologia A
15 de dezembro de 2022

Controlo sintomatico

Carcinoma pulmonar em estadio avangado com envolvimento
mediastinico, hepatico, e 6sseo multifocal (coluna-doso-lombo-
sagrada e externo).

19 de janeiro de 2023 (falecimento)

e Fezradioterapia antidlgica a lesao D1.

e Tinha recorrido ao servico de urgéncia por dor toracica
bilateral, com agravamento nos ultimos meses

e Astenia e anorexia.

Apresenta dor nociceptiva somatica-6ssea localizagdo

axial;

Caquexia

Paraplegia

Obstipacdo

Angustia

Fumador com elevada carga tabagica, em abstinéncia desde margo
de 2022

Tuberculose pulmonar cavitada com internamento em margo
2022

Enfisema pulmonar de distribuicao centrilobular

Covid 19 em outubro de 2022
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Figura 6 - Genograma e ecomapa do Sr. I.N.
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3.1 Comunicacao

A abordagem comunicacional a pessoas com necessidades paliativas requer uma
sensibilidade especial para a qual o profissional de saide tem de estar habilitado. No
regulamento do perfil de competéncias do enfermeiro de cuidados gerais da Ordem dos
Enfermeiros (2012) o artigo sexto alinea d), do dominio da prestacdo e gestdo de cuidados ja
menciona que é da competéncia do enfermeiro estabelecer uma comunica¢do e relacdes
interpessoais eficazes, neste sentido é essencial que desenvolvam competéncias que
possibilitem uma comunicagdo eficaz, assegurando ao doente a possibilidade de falar
abertamente dos seus medos, preocupagoes, esclarecer as suas duvidas, ajudar na ventilacao
de emocgdes, reorientar as suas expectativas e esperancas, pois infelizmente o
desconhecimento das técnicas de comunicag¢do terapéutica acarretam posturas de afastamento
dos profissionais perante os doentes.

A comunicac¢do, um dos pilares dos CP, é algo muito mais complexo do que simplesmente
fornecer uma informacao, implica envolver-se com o doente, de forma a existir troca de
informacdes, mas também compreensdo mutua, apoio e o enfrentar questdes dificeis e
dolorosas. A comunicacdo é uma ferramenta essencial para o estabelecimento de uma
verdadeira relacdo entre o profissional de satide e o doente.

A maior parte da nossa comunicacdo, cerca de 75%, é realizada com base em aspetos nao
verbais, sendo que a forma como se diz é tdo importante como aquilo que se diz, mas quando
as mensagens verbais e ndo verbais ndo sdo coincidentes, a mensagem nao-verbal é
habitualmente mais potente, sendo mais genuina (Ferreira, Moraes e Moreira, 2017; Querido,
Salazar e Neto, 2016). E entdo fundamental o desenvolvimento de competéncias
comunicacionais nos profissionais de saude, que permitam o estabelecimento de relacdes
interpessoais de qualidade, e em CP saber como e quando discutir tdpicos como a morte e o
morrer nao sao aptiddes intuitivas, tém de ser formalmente ensinadas e treinadas.

O local da PC, confirmou-se assim, um local ideal para desenvolver competéncias
comunicacionais quer com o doente, familia e restantes profissionais de saude. Verifiquei, no
entanto, que nem todos os profissionais tém a mesma capacidade de comunicar de forma
assertiva. A eficicia da comunicagdo consegue-se através da formacdo e do treino de todos os
elementos da equipa, pois as aptidoes da comunicacdo ndo sdo intuitivas e ndo melhoram
apenas pela acumulacdo da experiéncia clinica, podendo surgir barreiras a comunicagao, tal
como recurso a perguntas fechadas, dizer ao doente que nao se preocupe, fazer de conta que
ndo se percebeu a pergunta, tecer criticas e emitir juizos de valor (Carqueja, 2018).

No caso 1, ao terceiro contato com o doente, numa conversa no dia 11/01/2023 a tarde,
verifico que o Sr. J. P. ndo tinha conhecimento total da sua situagao clinica, pensando estar a
realizar quimioterapia curativa e que ainda iria recuperar. Alguns profissionais, erradamente,
ao tentarem proteger o doente de o confrontarem com a realidade, podem ndo transmitir a
informacdo de forma clara e honesta. Doente nesta altura mais asténico, com inicio de
dificuldade na deambulacdo, necessitando de ajuda de terceira pessoa e/ou andarilho. Foi
verificado também que em relacao aos pais do doente, estes desconheciam que o filho tinha um
carcinoma e pensavam que estava internado para melhorar os sintomas, enquanto aguardava
transplante hepatico devido a doenca hepatica cronica de etiologia alcoélica.
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Foi discutido na reunido semanal da equipa de 12/01/2023, que se iria abordar o Sr. J.P.
para esclarecer acerca da sua situacgdo clinica e averiguar se pretendia ajuda para explicar aos
pais a sua situacdo, ficando esta abordagem com o doente decidida para o dia seguinte.

A Constituicdo da Republica portuguesa (2016), no artigo 372 n?1, defende o direito a
informacao referindo que “todos tém o direito..de se informar e de ser informados, sem
impedimentos nem discrimina¢des” (p.70) e nesse alinhamento a lei de Bases da Satude (2019),
na base 2 alinea e), refere que

“Todas as pessoas tém direito a ser informadas de forma adequada, acessivel, objetiva,
completa e inteligivel sobre a sua situagdo, o objetivo, a natureza, as alternativas
possiveis, os beneficios e riscos das interven¢des propostas e a evolugdo provavel do

seu estado de saude em funcao do plano de cuidados a adotar” (p.56).

Também o cédigo civil (2021), no artigo 5732 refere” a obrigacdo de informacgdo existe,
sempre que o titular de um direito tenha duavida fundada acerca da sua existéncia ou do seu
conteudo e outrem esteja em condi¢cdes de prestar as informacdes necessarias” (p. 139). Na lei
ndmero 31/2018, no artigo 32 menciona que

“As pessoas em contexto de doenca avangada e em fim de vida, desde que nisso tenham
consentido depois de informadas pelos profissionais de satde, tém direito a receber a
informacao detalhada sobre os seguintes aspetos relativos ao seu estado de satde: a) a
natureza da sua doenca, b) o prognostico estimado, c) os diferentes cenarios clinicos e

tratamentos disponiveis” (p.3238)

A lei de Bases dos CP refere também “que o doente tem o direito a ser informado sobre o
seu estado clinico, se for essa a sua vontade” (p.5120). Existem, no entanto, excecdes ao dever
de informar dos profissionais de saude, tais como a recusa da propria pessoa que nado quer ser
informada, em casos de emergéncia, em casos de incompeténcia ou de incapacidade da pessoa
e no caso de “privilégio terapéutico” em que se entende que a comunicacdo de “ma noticia”
pode causar perturba¢do ou dano grave a pessoa (Coédigo Penal, 2008). Mas, mesmo este
“privilégio terapéutico” é discutivel, porque existe forma de se ir informando de forma
progressiva (Nunes, 2020).

Podemos definir como “ma noticia” aquela que altera drastica e negativamente a ideia de
que o doente tem sobre a sua vida futura (Querido et al, 2016). A comunicacido de mas noticias
como o diagndstico e o prognéstico provoca sofrimento no doente (Alvarenga e Silva, 2014),
dai anecessidade de que os profissionais de satide sejam bons comunicadores, que ndo tenham
medo de dizer a verdade, mas que saibam quando e como o fazer (Martins, 2008), pois
dificilmente o doente se esquece de onde, quando e como a ma noticia foi dada. A comunicacdo
de mas noticias gera ansiedade (Pereira, 2005) e é encarada com alguma dificuldade por parte
da maioria dos profissionais de saude, que muitas vezes tentam evitar esta tarefa usando
técnicas de distanciamento (Leal, 2003).
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A maioria dos doentes, sentem necessidade de ter informacgdo quanto ao seu prognostico,
mas devemos explicar a incerteza e a falibilidade das estimativas (Tavares, 2016). Mais
importante do que dizer dados concretos em relacdo ao tempo de vida, uma vez reconhecida a
hipétese de morte, devemos comunica-la ao doente com empatia e compaixdo. Comunicar o
prognostico é o exemplo paradigmatico do cenario em que se deve aplicar o counselling, pois
este proporciona aos profissionais de satide uma ferramenta metodolégica que permite apoiar
de forma eficaz emocionalmente os doentes (Santos e Bermejo, 2015). Na comunicacdo do
progndstico devemos assim evitar dar respostas precisas (Querido et al, 2016; Sancho, 2019),
em vez de dizer tem 2 meses de vida seria preferivel, num primeiro tempo dizer “Que o seu
tempo de vida é provavelmente limitado... imagino como é assustador nio saber quando vai
acontecer.., mas uma coisa sdo percentagens referidas a populagdo em geral, outra coisa é a
sua forma individual de responder a doenca... isto deve estar a ser muito confuso e pesado.
Quer pensar nisto com mais calma?”, pois como profissionais de satide temos limitagdes e a
predicdo é uma delas, devemos é assegurar sempre que o iremos acompanhar durante a
trajetoria da doenca, mostrando empatia pela situacdo que estd a vivenciar, pois o que mata a
esperanca nao é saber-se mortal, mas sim sentir-se abandonado (Arantes, 2021).

Os profissionais de saide tém o dever ético e moral de acompanhar o doente apés a
transmissdo de uma ma noticia, ajudando a procurar o que é melhor para si, em termos futuros
(Antunes, 2008). Como diz Twycross (2003), num momento de grande incerteza face ao
presente e ao futuro, a mensagem que o doente pretende ouvir é de que ndo serd abandonado.

Averdade deve ser vista como um medicamento, ha dose, via e hora para ser administrada,
devemos ter em conta que uma dose baixa ndo é eficaz, mas uma dose alta demais ou
administrada de forma errada também pode ser prejudicial (Sancho, 2019). Mas noticias sdo
sempre mas noticias, no entanto a forma como se comunicam determinard o modo como o
doente vai viver o processo de doenca (Bertachini, 2011). A verdade total nua e crua pode
conduzir o doente a desisténcia de lutar (Gongalves, 2013). Quando o profissional de satide da
informacao ao doente, de acordo com as suas necessidades, contribui para a diminuicao dos
seus medos e leva assim o doente a mobilizar os seus recursos para enfrentar a situacao (Leal,

2003), permitindo ao doente exercer o seu direito de autonomia.

Na verdade, ndo existe uma féormula para comunicar mas noticias, contudo existem
modelos que podem ser orientadores das praticas comunicacionais dos profissionais, tais
como o modelo ABCDE (Advance preparation; Build a therapeutic environment; Comunicate
well; Deal with patients reactions; Encourage and validate emotions) (Rabow e Mcphee, 1999),
o Modelo SPIKES (Setting; Perception; Invitation; Knowledge; Emotions; Strategy) (Buckman,
2005), o Modelo BREAKS (Background; Rapport; Explore; Announce; Kindling; Summarize)
(Narayanan, Bista e Koshy, 2010) e o Modelo PEWTER (Prepare; Evaluate; Warning; Telling;
Emotional response; Regrouping preparation) (Bumb, Keefe e Miller, 2017). Podemos verificar
que os varios modelos tém bastantes semelhancas.

Em relacdo ao caso 1, ndo tive oportunidade de participar nesta primeira abordagem ao
doente, pois como referi anteriormente, ficou decidido em reunido que seria realizada no dia
seguinte (altura em que ndo me encontrava em estagio), mas verifiquei posteriormente que foi
eficaz, estando o doente sereno, com expectativas realistas, tendo assim também oportunidade
de encerrar assuntos mais mundanos, indo um notario ao servico para tratar de assuntos
legais, visto estar em unido de fato com a sua mulher e querer deixar tudo esclarecido. Ou seja,
permitiu ao doente melhorar a sua capacidade adaptativa a sua nova situacdo, planificando
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assim a sua vida em funcdo de objetivos realistas, resolvendo problemas atempadamente,
podendo planear o seu futuro de acordo com as suas necessidades, valores e desejos. Caso
tivesse tido oportunidade, escolhia a modelo SPIKES para servir de orientacdo para a
comunicacdo da ma noticia (diagndstico e progndstico).

“Setting” - preparava-me previamente confirmando todos os factos médicos do processo
do doente. Preparava o ambiente fisico, num local privado, tentando que ndo houvesse
interrupgdes por terceiras pessoas, preocupando-me com o conforto do doente, sentando-me
proximo dele, mantendo contato visual, ndo olhando para o relégio, criando assim uma
percecao de tempo amplo para estar com o doente (Barclay, Blackhall e Tulsky, 2007),
averiguando se o doente quer estar acompanhado por alguém. Ter lencos a disposicdo no caso
do doente se emocionar.

“Perception” - Avaliava o grau de informacdo ou percecdo que o doente tem acerca da sua
situacdo clinica, para isso utilizava perguntas abertas, como por exemplo “quando notou
alteracdes a nivel da diminuicdo da for¢a, necessitando de ajuda para deambular, o que pensou
que pudesse ser?”, encorajando o doente a falar, mantendo contato visual, deixando que
termine o que esta a falar, evitando interromper.

“Invitation” - procurava conhecer o que o doente deseja saber. Podia perguntar se “gostaria
que lhe explicasse um pouco mais acerca da sua doenc¢a?”

“Knowledge” — Nesta etapa iria dar a noticia (usando um tom de voz adequado, revelador
de seguranca, interesse e ndo de desconforto), mas dando informacgdes aos poucos, tendo
cuidado de dar o “tiro de aviso”, dizendo - “infelizmente os resultados dos exames niao estiao
como gostariamos”. Verificando de imediato a reacao do doente, pois ele ira dar pistas para ver
se pretende avangar ou ndo com a comunica¢do mais detalhada de informacgdes e em caso
afirmativo ir avang¢ando gradualmente com os pontos mais delicados do progndéstico (como
explicado anteriormente), utilizando linguagem simples e validando informacdes - “estou a
fazer-me entender? Quer que continue?”.

“Emotions” - As reacdes do doente e a minha resposta a elas, vai definir a qualidade do
plano de cuidados. Quando os doentes ouvem mas noticias é normal terem emocoes fortes
(Baile et al, 2000), devemos reconhecer essas emocdes e valida-las como normais, “vejo que
esta revoltado... E normal que esteja assim, afinal esta a passar por um dos momentos mais
dificeis da sua vida, tem o direito de ficar triste e de chorar”. Mostrava empatia com gestos e
toques (desde que aceites pelo doente). Caso o doente se mantivesse calado, respeitava o
siléncio dele, pois é preciso dar tempo ao doente para absorver a informacao e expressar os
seus sentimentos (Neto, 2020), mas o siléncio ndo deve ser usado como escudo contra questoes
dificeis (Sapeta e Simdes, 2018).

“Strategy” - Fazia uma sintese da situacdo e elaborava em conjunto com o doente um plano
de cuidados. “O nosso préximo passo sera entdo acompanha-lo, evitando ao maximo qualquer
dor ou desconforto e proporcionando a melhor qualidade de vida possivel”. E fundamental que
o doente perceba que nido esta sozinho nesta etapa, que mesmo ndo havendo cura, ha
intervencdes concretas para prevenir o sofrimento. E importante deixar sempre uma porta
aberta para que o doente fale connosco sempre que necessitar. Poderia terminar com “sei que
lhe disse coisas que lhe incomodaram... lamento... hd alguma coisa que lhe disse que nao ficou
clara?”.
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A medida que a doenca vai evoluindo é natural que o interesse do doente ja ndo esteja tio
centrado no diagndstico, mas sim em aspetos mais concretos da sua vida pessoal. Tive
oportunidade de estabelecer varias conversas com ele, utilizando técnicas de comunicagao,
permitindo-me explorar algumas fontes do seu sofrimento, respondendo adequadamente as
questdoes que me foram colocadas, de forma respeitadora e honesta, acautelando a sua
fragilidade, ouvindo os seus receios e angustias, criando um ambiente de confianca e
compreensdo, promovendo a sua dignidade trabalhando a esperanga.

Em relacdao ao conhecimento da situacgdo clinica do doente por parte dos pais, foi da vontade
do doente que eles desconhecessem a sua real situacdo. Tal como pude verificar, os problemas
relativos a comunicacdo parecem ser comuns no fim de vida, mesmo em familias com um
aparente bom funcionamento prévio a doenca. A conspiracdo do siléncio provoca angustia,
condicionando a despedida entre o doente e a familia, impossibilitando a resolucao de assuntos
considerados importantes em fim de vida, as familias sofrem longe do olhar do doente e este
sofre so, podendo condicionar posteriormente a vivéncia do luto (A. Almeida e M. Almeida,
2007). Esta decisdo do doente foi respeitada quer pela equipa quer pela restante familia, depois
de elucidado dos provaveis prejuizos implicados na sua decisio, permitindo assim o respeito
pela sua dignidade e autonomia.

A autonomia é a capacidade da pessoa decidir o que ela julga ser o melhor para si mesma.
Na relacdo clinica com o doente, todas as interven¢des necessitam de consentimento
informado, livre e esclarecido (Nunes, 2016). A autonomia do doente sé pode ser verificada se
o mesmo for detentor de informacao sobre a sua doenca. A veracidade do discurso que informa
e que valida essa mesma informacao, para ter certeza de que é compreendida, é o meio para
que a pessoa possa tomar decisdes. Aos profissionais de sadde cabe informar, tornar
compreensivel, respeitando a dignidade e a autonomia das pessoas, portanto com cuidado,
compaixao e solicitude (Nunes, 2020)

3.2 Apoio a familia

Em CP o apoio a familia é imprescindivel, ajudando esta a cumprir a sua fun¢do cuidadora,
tendo em vista a promoc¢do, manutenc¢do e restabelecimento da saide familiar, sempre que
possivel. A doenca nao traz implicacdes apenas para o doente, também a sua familia pode
apresentar efeitos devastadores, esta pode sofrer perdas e alteracdes na sua identidade e
papéis familiares alterando o seu funcionamento diario e satide. Como nos diz Arantes (2021)
“diante de uma doenca grave e de caminho inexoravel em direcao a morte, a familia adoece
também” (p.54).

Para que a familia possa desempenhar de forma adequada o seu papel de prestadora de
cuidados, necessita de ser informada sobre as mudancas que vao ocorrer e sobre as atitudes a
tomar, pois s6 assim podem ter algum controlo sobre as atividades do dia a dia, diminuindo a
sua ansiedade e ajudando assim o doente com eficacia (Moreira, 2006). Albom (1997) no seu
livro As tercas com Morrie, refere a importancia da familia “se ndo tiveres o amor, os cuidados
e a preocupacdo que tens de uma familia, ndo tens grande coisa” (p.113).

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos declara que “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 instru¢ao da equipa
prestadora de cuidados paliativos” (DGS, 2004, p.4). Assim torna-se essencial averiguar as
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necessidades da familia do doente em situacdo paliativa, tendo em consideragdo as
caracteristicas dos membros da familia, a informacdo de que sdo detentores e suas
expectativas, o grau de comunicacdo entre eles, a constituicdo do nucleo familiar, as suas fases
do ciclo de vida, a disponibilidade do cuidador principal, as dificuldades que sentem, os seus
valores, os recursos de que dispdem, a existéncia de criangas na familia, tipo de residéncia,
experiéncias anteriores (Fernandes, 2016). A este respeito Moreira (2006, p.50) refere que

“constituindo a familia e o doente terminal a unidade a cuidar torna-se necessario que
se compreenda e avalie também as necessidades sentidas pelas familias, isto é, que ela
seja vista como a unidade receptora de cuidados para que possa assim desempenhar

cabalmente a sua fungao de prestadora de cuidados.”

A avaliagdo da familia é fulcral, para que esta possa ser responsavel por cuidar do seu
familiar em casa, tem de ter capacidades fisicas, psiquicas, emocionais, econémicas e condi¢des
habitacionais.

No caso 2, a Sra. M.C,, apés 9 dias de internamento, a 12/01/2023, encontrava-se
controlada do motivo de internamento (delirium), referindo vontade de regressar a casa e
retomar as idas a sua igreja. Reformada de empregada de limpeza numa empresa de
automdveis, viiva, com 3 filhos (mas 2 residem longe), estando a filha e a neta a viver em casa
da Sra. M.C. apés o divércio da filha, casa propria com boas condi¢des de habitabilidade. A Sra.
M.C. é uma doente que necessita de ajuda nos cuidados de higiene e supervisdo na
deambulacdo. A filha (sua cuidadora principal) refere achar ja ndo ter capacidade para cuidar
da mie em casa, 0 que causava bastante tristeza na Sra. M.C,, recusando-se por isso, por vezes
a falar com a filha, esta encontrava-se ainda em licenca sem vencimento para cuidar da mae,
mas manifestando desejo de retomar o seu posto de trabalho; estando em licenca sem
vencimento as necessidades financeiras sdo afetadas, havendo necessidade de alterar estilos
de vida com o intuito de economizar, afetando a satide familiar (Areias, Major e Relvas, 2017).
Foi estabelecido contacto entre a equipa e a filha de modo a abordar a ida da Sra. M.C. para
casa, averiguando o grau de conhecimento da situacdo de satide da doente por parte desta e da
sua recetividade para receber e cuidar. E frequente que os cuidadores expressem dificuldades,
manifestando o desejo que o doente seja antes cuidado por equipas especializadas.

Cuidar de um doente em casa, acarreta uma carga acrescida na rotina do cuidador e
consequentemente no seu bem-estar, ndo tendo por vezes estes, tempo para o seu convivio
social, fazendo com que experienciem sentimentos de isolamento (Sarria, 2013), pela
necessidade de estar sempre atentos e disponiveis e pelo apoio por vezes inexistente ao
cuidador. Foi preocupacdo da equipa valorizar e validar as dificuldades associadas,
normalizando os sentimentos da filha, de modo a eliminar eventuais sentimentos de culpa,
valorizando todo o trabalho ja anteriormente realizado por ela, bem como os seus esforgos e
dedicacdo. Foram esclarecidas todas as suas ddvidas e comunicado de forma adequada o
estado em que a doente se encontrava e quais as suas necessidades de cuidados de modo a
eliminar medos e receios, aumentando a sua autoconfianca e evitando uma atuacdo
desadequada nomeadamente na administracdo de medicacgdo e controlo dos sintomas. Correia
e Torres (2011) referem que o familiar ao ser confrontado com a iminéncia da perda, vivencia
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medo pela possibilidade de a doente morrer em casa, dai a importancia da antecipacao de
informacao clara e apaziguadora quanto ao momento da morte (Mori, Morita e Igarashi, 2018).

Foi ainda estabelecido contato com o centro de dia da area de residéncia, de modo a Sra.
M.C. poder ficar durante o dia, podendo inclusive receber cuidados de higiene, facilitando assim
o regresso da filha ao trabalho e algum convivio social, incentivando os autocuidados desta. Foi
ainda informada da disponibilidade da equipa para necessidades futuras. Tendo tudo isto em
consideragdo a filha acedeu em fazer a vontade a mae, recebendo-a em casa a 25/01/2023,
tendo, no entanto, mais tarde e tal como acordado anteriormente com a filha, retornado ao
internamento por agravamento da situacdo, acabando por falecer.

Cuidar de uma doente com doenca terminal representa para a familia um desafio, pois esta
vai ter de lidar com situacdes para as quais ndo esta habituada, dai a necessidade de ter em
atencdo os fatores socioculturais que podem condicionar o envolvimento na tarefa de cuidar
de uma doente terminal, podiamos entdo, tendo isso em conta, facilitar o apoio na
reorganizacdo familiar mediante o aconselhamento e a promog¢do do envolvimento de outros
elementos da familia nos cuidados, dentro das suas possibilidades, ou promovendo o apoio do
voluntariado da sua igreja, de maneira a encontrar formas para que todos possam participar
de maneira direta ou indireta, compartilhando responsabilidades e tarefas (Reigada, Ribeiro e
Novellas, 2014), pois a culpa de nao ter feito o suficiente esta relacionada com LP (Li, Tendeiro
e Stroebe, 2019). O bom funcionamento familiar e o apoio mutuo contribuem para o ajuste
adaptativo a perda (Marinho, 2019). Caracteristicas como altos niveis de sobrecarga, falta de
apoio e ansiedade estdo associados a resultados negativos pds-luto (Mason, Tofthangen e Buck,
2020).

A experiéncia de luto é individual e Unica, pelo que segundo a DGS (2019)

“a variabilidade de respostas no luto esta relacionada com os recursos pessoais e
sociais de que o sujeito dispde para lidar com a situacdo de perda e, por outro lado, com
a presenca de fatores de risco que influenciam negativamente a capacidade adaptativa

do sujeito” (p.8).

No caso 1, em relacdo ao cuidador principal (esposa), que se encontrava junto do doente
durante todo o horario de visitas (penso que este termo “horario de visitas”, faz com que muitas
vezes a familia seja considerada erradamente como visita, ndo sao visitas, sdo familia), todos
os dias, entre as 11 horas e as 20 horas e mais para o final durante todo o dia (direito que se
encontra legislado - lei n® 15/2014, artigo 129), ficando a dormir no quarto do doente. Foram
identificados fatores de risco de perturbacdo no LP (anexo A), tais como: ser do género
feminino, ter uma idade avancada, a presenca de lutos anteriores ndo integrados (perda do
anterior marido com 44 anos e de um filho aos 8 meses de gestacdo), perdas multiplas (o pai,
a mae, o marido, filho, 2 cunhadas do anterior casamento, com quem tinha boa relacdo), crises
familiares nao resolvidas (pais e irma do doente ndo concordavam com a unido de facto deles)
e a relacdo conflituosa com alguns membros da familia (sogros e cunhada). Foi aplicado o
instrumento de avaliagdo do risco no luto (anexo B) e de acordo com a classificagcdo obtida
implementado o modelo de interven¢do no luto (anexo C) e encaminhada para apoio da
psicologa.
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A medida que o tempo passava, a esposa do Sr. ].P. foi apresentando sinais de maior cansaco
que se traduziram em labilidade emocional, altera¢des do sono e maior irritabilidade, pelo que
poderiamos ter aplicado a escala de Zarit (algo que nao é realizado no servi¢o), mas alertamos
a psicologa e incentivamos o autocuidado.

Fomos sempre partilhando informacoes claras e precisas sobre a situacao do doente com a
esposa. E importante conceder tempo a familia para processar a informacéo e se organizar
(Yamashita et al, 2017). Valorizamos os cuidados prestados pela familia, sendo que os
familiares envolvidos nos cuidados antes da morte, mostram mais resiliéncia na adaptagao a
morte do seu ente querido (Marinho, 2019). Mostramos disponibilidade, praticando a escuta
ativa e comunicando sensivelmente, dizendo que o doente pode ter necessidade de falar sobre
a sua doenca (quando ainda estava capaz), bem como preocupacdes com a sua morte, de modo
a evitar assuntos pendentes, e que podem provocar LP (Otani et al, 2017). A importancia de se
despedirem um do outro, de dizer “gosto de ti”, “perdoa-me”, “perdoo-te”, “obrigado” e “adeus”.
Como diz Morrie “perdoa-te a ti mesmo antes de morreres e depois perdoa os outros” (Albom,
1997, p.191), tentando promover estilos de comunicacdo mais assertivos e funcionais entre os

varios elementos da familia.

No final, facilitdimos a presenca da esposa junto ao doente, tendo este falecido no inicio da
noite e esta permanecido por sua vontade, que foi respeitada, no quarto com o doente, apds o
seu falecimento até de manh3, deitada numa cama ao seu lado, disponibilizando espago e
tempo protegido para que pudesse exprimir os seus sentimentos.

Foram manifestadas as condoléncias pela perda, em nome da equipa, e demonstrada
disponibilidade para ouvir e acompanhar a pessoa, futuramente. Segundo o protocolo de luto
do servico é realizada uma chamada telefénica passado um més do falecimento, pela psicéloga,
marcados novos agendamentos, se assim desejado ou considerado necessario. As pessoas que
necessitam de intervencao seletiva ou indicativa (que apresenta um conjunto de sintomas que
devem persistir por um periodo minimo de 6 meses), deve ser aplicado um instrumento de
avaliacdo de LP-PG 13 (anexo D), e de seguida orientar para consulta de luto.

A conferéncia familiar (CF) é uma importante forma estruturada de intervencdo na familia
em CP (Fernandes, 2016). Deve ser realizada o mais precocemente possivel, onde se avalia os
pontos fortes e frageis da familia, esclarecendo todas as duvidas e preocupagdes (Farabellj,
2020), abordando o presente (evolucdo da doencga e opc¢des existentes) e o futuro (prognostico,
descontrolo sintomdtico e morte, despistando sinais de LP). Como refere Nunes (2020) a CF
“permite ao doente, aos familiares e a equipa de sadde partilharem preocupacoes, elaborarem
e hierarquizarem problemas e estabelecerem consensos, decisoes e planos” (p.95).

A CF é entdo um importante instrumento de apoio as familias, que tem como objetivo a
transmissdo de informacdo, esclarecimento duvidas, avaliacdo das necessidades do
doente/familia e planificacdo dos cuidados (Silva, Trindade e Paixdo, 2018). A preparacdo
prévia por parte da equipa é fundamental: em relacdo aos assuntos a serem abordados, a
preparacao de um local apropriado para a mesma, ao tempo de duracao, aos participantes na
CF e ao moderador (Fernandes, 2016).

Neto (2008) defende que as indicagdes para a realizacao de CF em CP sdo: quando existe
um agravamento do quadro clinico, uma alterac¢do significativa do tipo de medidas terapéuticas
adotadas ou a adotar, discussao de opc¢oes terapéuticas futuras, proximidade da morte/entrada
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na agonia, familias demandantes e/ou agressivas, familias/doentes com necessidades
especiais, existéncia de conflitos intrafamiliares ou entre a familia e a equipe.

No caso 3, foi decidido na reuniao semanal de 26/01/2023 (um dia depois da entrada da
Sra. M.A. no servico) realizar uma CF nesse dia a tarde com o marido e a filha do doente. No
caso desta doente é evidente o agravamento da sua situacdo clinica e a proximidade da
morte/agonia, pelo que a realizagdo da CF esta totalmente indicada, apoiar e estar presente
nos ultimos dias de vida suscita na familia muitas duavidas, o medo do desconhecido. Esta
ocorreu num espaco tranquilo, sem interrupc¢oes, foram apresentados todos os elementos
intervenientes, agradecendo a presenca do marido e da filha da Sra. M.A.. Foi revista a histdria
da doenca, percebendo o que a familia ja sabe e o que entenderam, validando as suas
preocupacdes e avaliando as suas expectativas. E uma familia matriarcal, em que a Sra. M.A. era
o centro da familia e que assumia a responsabilidade de cuidar, tendo cuidado dos pais e
sogros, cuidando antes de ser internada, do marido, filha e neto (a filha e o neto moravam na
casa ao lado da dela). Ao longo da CF, o marido e a filha, foram percebendo a gravidade da
situacdo e dairreversibilidade do quadro clinico, sendo explicado a familia que iria ser retirado
o tubo orotraqueal e possiveis consequéncias da retirada do mesmo, mas esclarecendo que no
momento todo o investimento era com base na otimizagdo do conforto da doente. Foi dado
espaco a familia para ventilagdo de medos e sentimentos, ajudando-os a preservar a sua
dignidade, paz de espirito e esperanca, explorando a sua narrativa do sentido de vida, o marido
apesar do choroso falou sobre as coisas boas que viveu com ela. Foram incentivados a fazer as
despedidas da Sra. M.A,, e se queriam que o neto (7 anos) e a sua cadela (com quem tinha uma
relacdo muito estreita) se viessem despedir, mas a filha referiu que ndo queria que o filho
ficasse com esta imagem da avo, preferindo que ele se lembre dela como era - independente.
O neto ja se encontrava a ser seguido pela psicologa da escola. Em relacdo a visita da cadela
ficaram de pensar, mas a Sra. M.A. acabou por falecer no dia seguinte de manh3, ainda antes da
equipa ter tido oportunidade de retirar tubo orotraqueal.

Em relacdo ao papel que fui assumindo nas CF, apesar de na primeira vez ter apresentado
uma postura de maior observagao, o meu desempenho foi convergindo para uma participacao
cada vez mais ativa e segura, contribuindo para isso, sem duvida, a preparagdo prévia destas
reunides, realizada pela equipa. O planeamento prévio da CF demonstra interesse por parte da
equipa pela situacao e respeito pela familia (Moneymaker, 2005).

A humanizacao dos cuidados é também obviamente bastante valorizada pela familia, sendo
que neste local de PC isto é uma preocupacdo, onde além de se considerar o cuidado nas suas
dimensdes técnicas e cientificas, sdo reconhecidos o respeito pelos costumes, desejos, crencas
e valores dos doentes, sendo prestados cuidados diferenciados, considerando as
particularidades de cada pessoa. Bezerra et al (2015) refere que humanizar é o ato de aliar a
competéncia técnica a ternura humana. Pequenos gestos realizados pela equipa, sdo altamente
reconhecidos pelos doentes e seus familiares. Durante a PC presenciei dois exemplos
concretos: a agilizacdo de uma visita a praia através do projeto “Ambulancia Magica”, para um
doente que adorava o mar; a ida do coro de uma igreja, ao qual pertencia a doente, cantar ao
servico para ela e restantes doentes que quiseram assistir. Mais tarde essa mesma doente
faleceu serenamente no servigco acompanhada de uma grande amiga, a cantar Ave Maria em
latim em conjunto com a enfermeira de servico. Apos o falecimento, apesar da consternacao, a
amiga apresentou-se muito emocionada e reconhecida por terem proporcionado esta
despedida e a enfermeira sentiu que fez a diferenca, contribuindo assim para o tdo importante
autocuidado.

34



P
0

Mestrado em Cuidados Paliativos
fe Conel Brance. Relatério da Pratica Clinica - Risco de luto prolongado nos cuidadores informais

Escola Superior
de Satde
Dr. Lopes Dias

No caso 4, a esposa H. (que s6 fala holandés e inglés) no acolhimento (8/03/2023)
demonstrou uma postura um pouco mais agressiva, muito indignada porque sempre que ia aos
hospitais estavam sempre a perguntar se tinham filhos (ndo tinham), mas apo6s algumas
conversas com ela, utilizando técnicas de comunicacgado, criando um ambiente de confianca e
compreensao, percebi que tinham 3 cdes que eles consideravam como familia, tratando-os
como filhos, tendo sido agilizada a visita dos 3 cdes ao Sr. A.H.R. para o fim de semana
(11/03/2023), ficando a esposa muito reconhecida, por respeitarmos as escolhas deles.

Este reconhecimento das familias pelos cuidados prestados é evidente em algumas cartas
de agradecimento que enviam para unidade, e que transmitem a equipa um sentimento de
valorizacgdo, contribuindo para o bem-estar e motivacdo pessoal/equipa. Destaco a seguinte em
formato de quadro, que os familiares enviaram para a unidade para ficar exposta:

“Buscamos incansavelmente a Felicidade de viver com dignidade e ndo apenas
sobreviver, mas a doenca e o sofrimento sdo uma experiéncia profundamente
complexa. E um tempo de perdas: perda de confianga, da autonomia, perda de projetos
de vida, perda do inevitavel contato fisico com os que gostamos. No entanto, apesar da
dor provocada por todas estas perdas, quando entramos nesta unidade percebemos
rapidamente que, embora ndo possamos voltar atras e fazer um novo comeco, podemos
sempre fazer um novo fim. Nesta casa, que é de facto uma casa no sentido de familia,
da-se aos doentes e aos seus familiares o “colo” que eles querem e precisam quando se
confrontam com a fragilidade de quem sofre e de quem vé sofrer. Sem pedirmos temos
uma palavra de conforto, um sorriso simpatico, uma atencao especial que nos ajuda a
ficar mais fortes e a aceitar a morte como um processo natural. Ao entrarmos por esta
porta, vindos de um mar de ansiedade e preocupacgdes, fomos recebidos por uma
equipa que funcionou como um farol. Que nos deu apoio nas varias frentes, que nos
iluminou, que nos acompanhou, que nos deu a possibilidade de gerir os nossos horarios
e despedidas, que nos permitiu sermos colaboradores informais, que nao nos tirou a
dor, mas que nos ajudou a viver com ela sem nos afundarmos e que, acima de tudo,
tratou da nossa doente como a avozinha de todos os que aqui trabalham. A par da dor
do luto resta a toda a familia dizer que estamos em paz e que a nossa querida... que deu
entrada no dia... faleceu, com a mesma dignidade com que viveu a sua vida, a... nesta

instituicdo, também esta em paz.
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Atodos os profissionais desta casa, pessoal médico, de enfermagem, auxiliares, da copa,
seguranca, assisténcia social, pela manutencdo de 4timas instalacoes e equipamentos,
pelo humanismo, pelo grande coracgdo, dedicacdo e dignidade com que tratam os nossos

doentes devemos a nossa infinita gratiddao”

3.3 Trabalho em equipa

Em CP nao ter em atencdo um adequado trabalho em equipa multidisciplinar, representa
um erro crasso, pois apenas com um funcionamento coordenado e interdisciplinar é possivel
dar resposta as necessidades do doente com necessidades paliativas e da sua familia, prestando
CP de qualidade (Neto, 2018).

O doente com necessidades paliativas apresenta um conjunto de necessidades fisicas,
emocionais, psicossociais e espirituais que devem ser tidas em consideracdo no seu
tratamento, assim como a sua familia, deve ter-se em atenc¢ao o reforc¢ar das suas capacidades
e potencialidades, possibilitando que esta recupere a sua confianca, tantas vezes perdida.
Assim sendo, a constitui¢do de uma equipa de CP deve permitir atuar a todos estes niveis, logo
¢ fundamental que a equipa inclua médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicologo,
assistentes espirituais, nutricionista, fisioterapeutas, entre outros.

Assim, na lei n? 52/2012 estd estabelecido que os CP se regem pelos principios da
multidisciplinaridade e interdisciplinaridade, em que na multidisciplinaridade as diferentes
especialidades profissionais se complementam na sua atuagdo e na interdisciplinaridade os
profissionais da equipa delineiam os objetivos comuns, orientadores nas suas atuacdes. A
prestacdo de CP de qualidade requer assim uma equipa multidisciplinar e interdisciplinar bem
coordenada, com formacio adequada, com treino e competéncias comunicacionais, que seja
capaz de realizar uma correta avaliagio e tratamento de sintomas, um bom suporte
psicossocial e espiritual, ndo esquecendo o apoio no luto (Capelas e Coelho, 2014).

A equipa onde tive oportunidade de realizar a PC é efetivamente multidisciplinar e
interdisciplinar, onde o didlogo permanente foi visivel e essencial para a promocao de decisdes
em conjunto. Esta dindmica é consolidada por reuniées semanais, tal como preconizado pela
ANCP (2006), realizadas as quintas-feiras, com o objetivo de analisar os casos clinicos
promovendo a discussao e reflexdo, em que os diversos profissionais (médicos, enfermeiro,
psicologa e assistente social) sdo incentivados a participar ativamente, resultando assim um
plano individual de intervencdo, acordado por toda a equipa e que visa a dignificagdo dos
cuidados prestados. Tendo em conta que estas reunides eram as quintas-feiras (dias de PC)
tive oportunidade de participar em todas durante os 3 meses de estagio, sendo que desde o
inicio me senti bem-vinda, integrada e apreciada como um elemento da equipa, em que a minha
opinido era tida em consideracio.

Nas reunides da equipa era sempre tido em consideracio os principios fundamentais da
bioética, tal como o da beneficéncia (exercer o bem, agindo no interesse do doente) e o da nao
maleficéncia (ndo infligir dano). Isso foi bem visivel, por exemplo numa reuniao, ao discutir o
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caso 1, a médica do doente deu indicagdo para realizar enemas de limpeza diarios, numa
tentativa de reverter a encefalopatia hepatica. De referir que o doente, nesta fase, apresentava-
se paraplégico dos membros inferiores, muito debilitado, vindo a falecer em 10 dias. Por essa
razdo, uma enfermeira questionou o beneficio para o bem-estar do doente da realizacdo desses
enemas de limpeza diarios. E notério que todos os elementos escutam e contribuem, dando as
suas opinides, sem medo de serem criticados, tendo o cuidado de fazer criticas de modo
construtivo, pois “persistir em medidas terapéuticas flteis, que mais nao fazem do que
adicionar sofrimento, ofende a dignidade humana, prejudicando uma qualidade de vida digna
no final de vida (Nunes, 2020, p.86).

Os profissionais de saide sao constantemente confrontados com a necessidade de tomada
de decisao ética. A dificuldade da escolha deriva das diferentes perspetivas quanto ao cuidado
planeado. Esta deliberacdo ndo deve ser tomada de forma banal pelo que devem ser
desenvolvidas habilidades que sdo essenciais para a exceléncia da pratica profissional e para a
qualidade dos servicos de saide (Nora, Deodato e Vieira, 2016), ndo basta apelar para a
intuicdo ou para o bom senso (Zoboli, 2013).

Os problemas éticos em sadde sio situacdes que preocupam os profissionais, isto acontece
porque diante de uma situagdo de especial vulnerabilidade dos doentes, o profissional
questiona-se quanto a resolucao a tomar, pois ndo ha apenas uma solu¢do, mas varios cursos
de acdo, o que implica o exercicio da deliberagdo ética. Segundos Zoboli (2012) para deliberar,
além de conhecimentos e habilidades também sdo necessarias atitudes, tais como: respeito
mutuo, humildade, uma necessidade de aumentar o préprio entendimento dos fatos através da
escuta dos outros, para melhor poder analisar os préprios pontos de vista.

A deliberacdo é assim uma ferramenta proposta pela bioética para a tomada de decisdes
(Nora, Zoboli e Vieira, 2015). A deliberagio ética proposta por Diego Gracia tem como objetivo
encontrar o melhor curso de agdo para cada caso, pela andlise do problema, sendo que no caso
da sadde, na base de todo o processo estdo os factos clinicos, inclui também a andlise dos
valores em conflito, onde os valores sdo todas aquelas coisas que sdo importantes para o ser
humano e que nos exigem respeito (Antequera et al, 2006). A andlise dos valores em conflito
no problema ético tem por objetivo reduzir a incerteza para se chegar a solucdo mais razoavel,
ou seja, a mais prudente. Neste caso os valores em conflito eram: esforgos para a manutengao
de vida, priorizar a quantidade de tempo de vida do Sr. J.P., sobre a qualidade de vida-
beneficéncia/maleficéncia da terapéutica. Foram identificados os cursos extremos de acao: -
realizacdo didria de enemas de limpeza; - ndo realizacdo de enema de limpeza. Sendo
identificados cursos intermédios de acdo: - continuacdo da terapéutica laxante menos invasiva;
- dieta rica em fibras; -incentivar ingestdo hidrica, tendo-se optado (identificando assim um
curso 6timo de acdo) pelo conjunto destas acdes com enema de limpeza em SOS se for o desejo
do doente. Refletir em equipa no sentido de deliberar sobre o melhor caminho a tomar, conduz
a uma maior seguran¢a nessa mesma intervencao.

O contexto atual de inovacdo podera conduzir a tendéncia para investigar e tratar
excessivamente alguns doentes, com prejuizo grave da qualidade de vida no tempo que lhes
resta (Nunes, 2008), ndo obstante, por vezes é dificil para o profissional de satude identificar
que esta a realizar obstinac¢do terapéutica, porque em alguns casos, a fronteira entre aquilo que
é razoavel e o que é futil é muito ténue, mas tendo em conta que o médico ndo deve decidir
sozinho, que deve ter em consideracdo as informacgdes resultantes do acompanhamento dos
doentes e familia pelos restantes elementos da equipa, isto torna-se uma vantagem na decisao
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de ver uma medida como futilidade ou nao, pois o respeito pela vida humana néo significa
necessariamente o dever de administrar sempre terapéutica com o objetivo de prolongar a
vida, devendo-se aceitar o facto que a vida é finita (Neto, 20162).

Também a Ordem dos Enfermeiros (2005) se pronuncia neste tdpico, através do seu cddigo
deontoldgico, em que no artigo 872 - do respeito pelo doente terminal, na alinea a) refere que:
“Compete-lhe respeitar o direito a uma morte com dignidade, ndo sendo a pessoa sujeita a
tratamentos ou ao uso de terapia inutil (“ftil”), face a convicgdo e ao saber cientifico como o
chamado “encarnigamento” (obstinagdo) terapéutica”. (p.129).

Foi notério no local de PC a colaboragido dos varios elementos da equipa, de modo a dar
resposta as necessidades do doente e familia, como por exemplo no caso 2 em que a assistente
social fez uma avalia¢do sociofamiliar, econdmica e dos recursos existentes, orientando para o
centro de dia da comunidade. Ou no caso 1, em que o doente manifestava inicialmente grande
sofrimento associado a perda da sua autonomia, em que a realizacdo de fisioterapia foi uma
mais valia a nivel emocional, com ensino e facilitacao de transferéncia da cama para a cadeira
de rodas, embora mais tarde o doente ficasse com paraplegia dos membros inferiores, por
sindrome da compressdo medular, optando-se por ndo realizar tratamentos dirigidos
(radioterapia, cirurgia), pois ndo iria apresentar beneficios devido ao seu estado de doenca
avancada (doente com prognéstico de dias), aumentando a dosagem de dexametasona para 16
mg/dia.

Ou no caso 5, em que a Sra. A.S.C.G. (40 anos, dependente em grau elevado na mobilidade,
ndo tolerando levante) que apdés a manifestacdo do desejo de casar, foram tomadas as
diligéncias necessdrias, que resultaram na celebragdo do casamento civil a 7/03/2023 no
servico (falecendo 3 dias depois). Foi maquilhada e preparados arranjos florais pela equipe de
enfermagem, estando uma enfermeira (que pertence a um coro) a cantar durante a cerimonia.
Estavam presentes pai e filhos da doente, a psic6loga apoiou os filhos, o mais novo (7 anos) a
fazer de fotografo e o mais velho (11 anos) muito choroso, com uma atitude defensiva, sempre
junto a janela (foi mantido este apoio psicolégico ao marido e filhos, mesmo apds o
falecimento). Doente e familia muito agradecidos e comovidos pelo trabalho da equipa.

Ou no caso 6, o Sr. I.N. de nacionalidade romena, vivia sozinho em condi¢cGes precarias,
numa “garagem”, recebia rendimento social de insercao. Tinha um filho em Inglaterra, que ja
ndo via ha mais de 20 anos e que raramente contactava telefonicamente. Ortodoxo, tendo sido
pedido apoio espiritual especializado. Referiu ndo querer ser cremado, mas sim sepultado em
campa rasa, tendo sido tudo articulado pela assistente social, de modo a realizar o seu desejo.

0 doente pediu ainda que contatassemos o filho para informar da sua situacao clinica, pois
queria dar-lhe o pouco dinheiro que tinha, referindo que os gastos com o funeral deveria ser o
estado a acautelar. Foram realizados pela equipa contactos telefénicos com o filho, informando
da situacdo clinica do pai, realizando-se posteriormente videochamadas entre o Sr. L.N. e o filho,
descobrindo o Sr. LLN. que ja era avo, tinha 2 netos (o que desconhecia). No dia 12/01/2023 o
filho veio a Portugal com a esposa e os seus 2 filhos para visitarem o Sr. .LN., o qual ficou
bastante feliz por conhecer os netos, entregando-lhes o pouco dinheiro que tinha, ficando
muito grato a equipa pelo trabalho realizado, acabando por falecer em paz a 19/01/2023.

Todo este trabalho descrito é de engrandecer, mas os elementos da equipa deverao aliar a
sua motivacao pessoal uma adequada formacao na area de paliativos.
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Na o6tica da ANCP (2006) toda a documentagao do processo clinico sera interdisciplinar,
permitindo a todos os elementos da equipa consultar e fazerem registos de acordo com a sua
especificidade profissional, no entanto verifiquei que apesar de haver local especifico para
registo de psicologia e assistente social no Sclinico, estes raramente eram la realizados. A
assistente social regista somente os contactos dos cuidadores e a realizacdo de referenciacio
para RNCP. Efetuam os registos em pastas préprias, o que pode comprometer o trabalho em
equipa.

Cuidar de um doente com necessidades paliativas e familia pode ser desgastante, mas
também enriquecedor pelo facto de se trabalhar em equipa (Bernardo, Rosado e Salazar,
2016). A partilha, o companheirismo é essencial, foi verificado a existéncia de um bom
ambiente na equipa, em que nas pausas para refeicdo ou apods a passagem de turno havia
momentos que favoreciam a expressdo de sentimentos e experiéncias dos membros da equipa,
organizando ainda convivios fora do contexto de trabalho, como por exemplo jantares, sendo
que estas dindmicas fortalecem as relagdes interpessoais, promovendo os autocuidados. Como
disse anteriormente, cuidar de um doente com necessidades paliativas e familia pode ser
desgastante, pois envolve emoc¢des, mas o0 modo como se lida com essas emocdes (ndo é
desejavel nem o distanciamento, com alguma desumanizacdo e consequentemente menor
qualidade assistencial nem a proximidade excessiva, vivendo os problemas como se fossem do
proprio) e a forma como processa essas mesmas emocgoes é que diferencia um bom e um mau
profissional, neste contexto é primordial cuidar de si préprio (Neto, 2020), aprendendo que a
vida é bela e que a temos que aproveitar, tirando o melhor partido das pequenas coisas de cada
dia (Bernardo et al, 2016), promovendo os autocuidados.

3.4 Controlo de sintomas

O controlo de sintomas é um dos pilares de intervencdo em CP, sendo que apesar da
inequivoca importancia da comunicacio, apoio a familia e trabalho em equipa, os doentes
valorizam de forma especial o correto controlo sintomatico, pois o seu inadequado controlo,
pode além de agravar o sofrimento, ter um efeito adverso na progressao da doenca.

Segundo Neto(2016b) o controlo sintomatico deve obedecer aos seguintes principios
gerais, sob o risco da sua ndo aplicagdo trazer consequéncias nocivas para o doente:

-Avaliar corretamente os sintomas antes de tratar, analisando quais as causas e
mecanismos fisiopatolégicos que motivaram o seu aparecimento, o impacto que os sintomas
tém no doente, os fatores que os condicionam e a sua intensidade, podendo para isso preencher
a escala de Edmonton Symptom Assessment System (ESAS). Esta apesar de existente em Sclinico,
nao é aplicada de forma sistematizada, por norma é preenchida a entrada do doente na unidade
onde realizei a PC e aquando da alta, quando deveria ter um registo regular (por norma de 3
em 3 dias) de modo a nao sé se ir aferindo a carga sintomatica, mas também o resultado das
medidas terapéuticas;

-Explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas de forma clara ao doente e
familia;

-Ndo esperar que o doente se queixe, prevendo, na medida do possivel o aparecimento de
novos sintomas previsiveis no percurso da sua doencga, deixando prescrito também medicacao
em SOS para esses casos.
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-Delinear um plano terapéutico misto, com recurso a medidas farmacolégicas e nio
farmacolégicas;

-Monitorizar os sintomas, através de escalas estandardizadas, como por exemplo a ESAS,
em que os sintomas (dor, cansago, sonoléncia, nausea, apetite, falta de ar, depressao, ansiedade,
bem-estar, outro) sdo pontuados de zero a 10, preenchido preferencialmente pelo doente
(autoavaliacdo) ou no caso deste ndo estar colaborante pelo cuidador (heteroavaliacdo);

-Regularmente reavaliar as medidas terapéuticas, verificando com o doente qual o nivel (0
a 10) aceitavel para ele manter a sua vida diaria, quais os sintomas que o incomodam mais,
estabelecendo objetivos realistas, pois possivelmente em alguns sintomas o nivel zero nao sera
sempre alcancavel;

-Estar atento aos detalhes, otimizando o controlo dos sintomas, minimizando possiveis
efeitos secundarios das medidas terapéuticas instituidas;

E frequente a presenca simultanea de multiplos sintomas. No caso 1, o Sr. J.P. apresentava
dor, edemas, anorexia, obstipacao, ansiedade e insénia. O sintoma que mais o incomodava era
a dor, apresentava uma dor nociceptiva visceral abdominal constante e em cinturao, nivel 8 (na
escala numérica), que tinha como posi¢ao de alivio o decubito lateral esquerdo e que estava a
provocar insénia.

Segundo Saavedra e Rocha (2017) podemos classificar a dor em nociceptiva (associada a
dano tecidular causado por lesdes somaticas ou viscerais com estimulacdo de nociceptores),
em dor neuropatica (lesdo nervosa com atingimento do sistema nervoso central ou periférico)
e em dor mista (com componentes neuropatico e nociceptivo). A dor nociceptiva tem
habitualmente boa resposta ao tratamento enquanto a dor neuropatica é mais dificil de tratar.

A dor é uma experiéncia pessoal e subjetiva, é a que o doente diz ter. Para uma correta
avaliacdo da dor existem diversas escalas ao dispor: aos doentes que apresentam alteracdes do
estado de consciéncia ou que nio colaborarem na avaliacdo da dor, podera ser usada a escala
do Observador em que é avaliado o grau de conforto do doente (de sem dor a sofredor ndo
consolavel) e o mais consensual e usado na unidade onde realizei a PC, a PAIN-AD (traduzida e
validada para portugués, para doentes com défices cognitivos, em que a pontuagao varia de
zero -sem dor a 10-dor insuportavel e que se avalia a respiracdo, vocalizacio, expressao facial,
postura corporal e necessidade de consolo). Nos restantes doentes podem-se utilizar a escala
de faces (pontuada de zero-face de felicidade sem dor a 5-face de extrema tristeza dor maxima),
a escala de avaliagdo numérica (pontuada de zero-sem dor a 10-pior dor possivel), sendo esta
a mais utilizada na unidade onde realizei a PC e a escala visual analdgica (usando uma régua
em que as extremidades correspondem a sem dor e a pior dor possivel e o sitio assinalado pelo
doente corresponde a um nimero na escala numeérica); para o doente as escalas permitem-lhe
demonstrar a importancia do sintoma que sentem (Pina, 20162).

Twycross (2003) refere que se deve sempre corrigir o que pode ser corrigido, ndo
esquecendo de aliar os tratamentos farmacolégicos aos ndo-farmacolégicos. No caso 1, do Sr.
].P. tive oportunidade de utilizar a massagem, a musicoterapia, a escuta ativa explorando a dor
total, otimizacdo do posicionamento, o toque terapéutico. Verifiquei que trazia sempre um
alivio acrescido, envolvendo a esposa, incentivando-a a realizar massagens nos pés, que o
doente considerava bastante relaxante. Por vezes as medidas ndo farmacoldgicas sao
diminuidas em relacdo as medidas farmacolégicas, isto verifica-se porque alguns profissionais
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de saude ainda tém dificuldade em lidar com as emogdes e preferem dar uma énfase quase
exclusiva nas tarefas mais técnicas (Sapeta, 2003).

O tratamento farmacolégico deve basear-se em principios gerais, que sao:

-Usar a medicacdo por uma via ndo invasiva (oral, sublingual, transmucosa, TD e via
subcutanea (SC)), possibilitando autonomia do doente. Na unidade onde realizei a PC, tinham
sempre em consideracdo este principio.

-Pela escada (embora por vezes pode haver a necessidade de usar o elevador);
-Pelo relégio (tendo em atencdo o tempo médio de vida de cada farmaco);

-Num plano individualizado (usar farmacos de eficacia confirmada, ndo usar placebos,
evitar a polifarmdcia), prevenir efeitos adversos, usar adjuvantes sempre que necessario);

-Ter atengao ao detalhe (atuar de acordo com a fisiopatologia da dor, explorando a dor total
e fornecendo instru¢des adequadas. Deixar doses de resgates.).

Tendo em conta que a dor é um sintoma que traduz grande desconforto no doente, é
imprescindivel uma estratégia estandardizada na utilizacdo de analgésicos, pelo que a OMS
(WHO, 1986) descreveu um modelo figurado em escada analgésica dividida em 3 degraus. No
primeiro degrau temos os analgésicos ndo opioides, para doentes com dor ligeira 1 a 3 (anti-
inflamatérios ndo esteroides, paracetamol, metamizol magnésico), em que as doses tém de ser
ajustadas, de maneira a evitar o teto maximo de dosagem e evitar os efeitos adversos. No
segundo degrau temos os opioides fracos, para o doente com dor moderada 4 a 6 (tramadol e
codeina), que podem associar-se aos analgésicos nao opioides e que também tém dose-teto.
Para alguns, este segundo degrau nao tem sentido, referindo que é a dose diaria equianalgésica
de morfina que interessa, ou seja, doses baixas de morfina podem ser alternativas ao tramal.
No terceiro degrau temos os opioides fortes, para doentes com dor severa 7 a 10 (morfina,
fentanilo, oxicodona, hidromorfona, buprenorfina, tapentadol), que podem associar-se aos
analgésicos nao opioides, mas ndo devem associar-se aos opiodides fracos, sendo que a
oxicodona, o tapentadol e a buprenorfina tém dose maxima recomendada. Os coadjuvantes
podem ser adicionados em qualquer altura, dependendo da clinica: corticosteroides,
ansioliticos, anticonvulsivantes ou antidepressivos, para potenciar o efeito analgésico. Ha
quem advogue a necessidade de um quarto degrau, onde estariam incluidas terapias invasivas,
como os bloqueios, mas em CP a maioria destas terapias nio esta indicada devido ao estado
clinico e performance do doente (Pina, 2016a).

O Sr. J.P. vinha medicado para a dor com fentanil TD 37,5 ug/h (opidide forte) de base e
com vellofent 267 pg em SOS. A tolerabilidade global do fentanil TD é muito boa, sendo que os
efeitos adversos mais frequentes sdo nauseas, vomitos e obstipacdo (Pina, 2016a).

A entrada (primeiro dia) a esta medica¢do foram associados analgésicos ndo opiéides: -
paracetamol 1 g oral em SOS de 8 em 8 horas (sendo um doente com cirrose hepatica, a dose
de paracetamol deveria ter sido reduzida para menos de 2 g/dia, pois a hepatotoxicidade é
maior) (Pina, 2016a) e metamizol magnésico 575 mg oral 3 vezes ao dia (a posologia pode ir
até 4 vezes ao dia, mas em doentes com doenca hepatica crénica, a biotransformacdo do
metamizol nos seus principais metabdlicos ativos estd reduzida, pelo que é necessario ajustar
a dose).

No segundo dia e tendo em considerag¢do que realizou 4 SOS/dia, foi associado coadjuvante
analgésico corticosterdide - dexametasona 4 mg SC de manh3, que foi sendo paulatinamente
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aumentada ao longo do internamento até 16 mg SC dividida em 2 vezes ao dia. Os
corticosteroides sdo bastante Uteis no tratamento adjuvante da dor nociceptiva visceral, ndo
devendo ser administradas depois do lanche pelo risco de facilitarem a insénia - sintoma que
o doente ja apresentava inicialmente; podendo ir até cerca de 24 mg/dia, devendo ser
utilizados por curtos periodos 1-3 semanas pelos seus diversos efeitos adversos onde além da
insonia ja mencionada se inclui o aumento de apetite, mas tendo em consideracdo que o doente
apresentava a entrada anorexia, este efeito até era bom, e ansiedade entre outros, sendo que a
ansiedade era ja um dos sintomas que o doente referia; nos corticosteréides a dexametasona é
a que causa menos retencdo de liquidos devido ao seu menor efeito mineralocorticéide (Pina,
2016a).

Edemas era um dos sintomas iniciais do Sr. ]J.P. para o qual no primeiro dia foi aumentado
o aldactone de 100 para 150 mg, tendo também iniciado furosemida oral no segundo dia. O
edema e a ascite nestes doentes sao muito comuns, os diuréticos sdo uma arma terapéutica
eficaz (Carvalho, 2016). Como medidas nao farmacoldgicas foram usadas medidas preventivas
de complicac¢des, como bons cuidados a pele, hidratando a mesma, evitando feridas e puncoes
nos locais com edemas e roupa apertada nas zonas edemaciadas.

Ao quinto dia e tendo em consideracao que também iniciou solucos foi associado outro
coadjuvante analgésico - a gabapentina que modula a excitabilidade do diafragma, usada para
controlar os solucos, de modo seguro, tendo um excelente perfil de tolerabilidade, com efeitos
adversos minimos e ndo é metabolizada a nivel hepatico, foi também aconselhado ao doente
como tratamento nao farmacolégico para os solucos a estimulacdo vagal através da manobra
de valsava e massagem carotidea durante 10 a 20 segundos (Pina, 2016 b). A gabapentina foi
paulatinamente aumentada ao longo do internamento, ficando o doente sem solugos e
ajudando no controlo da dor, ansiedade e insoénia.

Ao oitavo dia de internamento, considerando que fez 5 SOS/dia, foi aumentado o fentanil
TD para 50 pg/h e novamente passados 3 dias para 62,5 pug/h por continuar a fazer bastantes
SOS.

Ao décimo dia, foi introduzida a morfina SC 7,5 mg em SOS. O Sr. ].P. referiu sempre dor
nivel 8, que descia para nivel 5 quando fazia vellofent em SOS (para ele era aceitavel um nivel
2-3 para manter a qualidade de vida diaria) e que o SOS tinha uma duracdo de 2 horas,
aumentando o nivel de dor de seguida. O vellofent apesar de ter um inicio de a¢do rapido (5 a
15 minutos) a sua duracao de acdo é somente até cerca de 1 a 2 horas, estando por isso mais
indicado para a dor irruptiva (que é uma exacerbacio transitoria da intensidade da dor, que
ocorre subitamente sobre um quadro algico de base relativamente bem controlado com
opiodides). A sua dor nao era irruptiva, logo deveria ter iniciado mais cedo como resgate um
opiodide de libertacao imediata, correspondente a 1/6 ou a 1/10 da dose diaria, que tém uma
duracdo de acdo de cerca de 4 horas.

Em relacdo a anorexia, com sensacdo de enfartamento precoce outro sintoma manifestado
a entrada pelo Sr. ].P. (ESAS apetite nivel 5), este foi melhorando ao longo do internamento até
chegar a fase agonica, onde chegou ESAS apetite nivel zero. O progressivo agravamento do
estado nutricional nos doentes em fase final é fonte de tensdao entre doentes /familia e
profissionais de sauide. A maioria das culturas considera como boa pratica oferecer bebidas e
comida ao doente, numa tentativa de ajudar na cura, pois consideram que a perda do apetite é
a causa e ndo uma consequéncia do processo de morrer. A educacio da familia em relagido aos
objetivos dos cuidados, informando que a perda do apetite é frequente em doentes em fim de
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vida, mas que isso ndo contribui para um aumento do sofrimento, ajudou a reduzir a ansiedade
da familia.

Nao existe unanimidade se a hidratacdo e a nutricdo devem ser consideradas medidas
terapéuticas ou cuidados basicos, assim como sao os cuidados basicos de higiene, mas, no
entanto, ja é consensual que todas as intervengdes efetuadas nos doentes terminais devem
contribuir para o conforto destes (Botejana e Neto, 2016). A nutricdo e hidratacio artificiais
ndo sdo intervencodes basicas, que podem ser aplicadas a todos os doentes. A introducao de SNG
em final de vida ndo aporta nenhum beneficio ao doente, pode ser causa de dor, agitacdo, mal-
estar gastrico e ser responsavel pela imobilizacdo do doente. A nutri¢do e hidratacao artificiais
ndo revertem o processo de deterioragdo progressiva. Ndo existe evidéncia cientifica de que
estes procedimentos melhorem o estado geral, qualidade de vida ou aumentem o tempo de
vida do doente, podendo até a hidratacdo em excesso contribuir para o aumento de secregdes
respiratorias e edemas periféricos, pois estes doentes necessitam para uma adequada
hidratacao, de quantidades menores de dgua em comparacdo com pessoas saudaveis. Por
norma doentes terminais nao apresentam sensacao de fome ou de sede e ficam satisfeitos com
pequenas quantidades de alimentos e liquidos, ou até mesmo s6 com a humidificacdo da
cavidade oral (Botejana e Neto, 2016). Tudo isto foi explicado a familia que compreendeu.

A obstipacao foi outro dos sintomas mencionado pelo doente a entrada na unidade (ESAS=
6), este é um problema comum em CP, causando desconforto ao doente, pelo que na entrada
foi substituido o laxante de contato que o doente fazia (microlax) e que referiu surtir pouco
efeito, por outro laxante de contato (bisacodilo supositério em SOS), aumentando a dose do
laxante osmotico (lactulose) que ja fazia e acrescentado laxante de contato fixo (bisacodilo
comprimido). Foram também associadas medidas ndo farmacolégicas tais como reforco de
hidratacao e fibras na alimentacdo de acordo com o gosto do doente, proporcionar ambiente
com privacidade aquando do momento da defeccdo, realizagdo e ensino a esposa de massagem
abdominal lenta com movimentos circulares, medidas que foram surtindo efeito até perto da
fase final em que houve um agravamento do estado clinico, entrando em encefalopatia hepatica
(apesar de estar a realizar a dose maxima de lactulose -150 ml/dia e a rifaximina).

A ansiedade é um problema comum em CP, sendo que o controlo dos sintomas e o0 apoio as
necessidades dos doentes e familias sdo o primeiro passo para o seu tratamento (Bernardo,
Leal e Barbosa, 2016). Os doentes em fim de vida sofrem porque experienciam multiplas
perdas, veem ameacgadas a sua integridade fisica, sentem-se um fardo, sés, perdem o controlo
do seu quotidiano, sentem a sua dignidade ameagada e que a sua vida perde o sentido (Neto,
2020).

Assim para além do tratamento farmacoldgico que visa o tratamento dos sintomas fisicos
desagradaveis, é de extrema importincia o resgate da dimensdo espiritual da existéncia
humana (Pessini, Bertacchini, 2011). Foi entdo explorada a dimensdo espiritual (e ndo
necessariamente religiosa) por ser também um fator de bem-estar, preservando a dignidade
da pessoa na fase final da sua vida, preservando a sua identidade e valores, pois a pessoa que
estd em fim de vida, ndo deve sentir-se um peso, um fardo, ela merece a hipétese de se sentir
valiosa para quem esta ao lado dela (Arantes, 2021). A nivel do tratamento farmacolégico no
primeiro dia foi introduzido o oxazepam 7,5 mg oral em SOS 24h/24h, indo depois sendo
introduzido ao longo do internamento ao nono dia, também de manha e ao 152 dia ao lanche
fixo, sendo este uma das benzodiazepinas de acdo curta usada na ansiedade, assim como
também o haldol 5 mg SC em SOS introduzido ao quarto dia, que é util nos quadros de
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ansiedade induzido por corticoster6ides; um antidepressivo sedativo como a trazodona
também pode ajudar doentes com ansiedade persistente e ins6nia, tendo sido no primeiro dia
introduzido trazadone 100 mg ao deitar, que posteriormente ao décimo dia foi aumentada para
150mg. Os doentes com histdria de consumo abusivo de alcool, reagem de forma mais lenta
necessitando de doses mais elevadas de farmacos para o controlo da ansiedade (Bernardo et
al, 2016).

Para o controlo da insénia, além das medidas ja mencionadas, como o controlo da dor, que
segundo o doente era a causa da insénia, a introducdo da trazadone e da gabapentina (que
segundo Barrios (2016) é um agente com capacidade sedativa, mas que s6 estd indicado se
houver indicacdo primdaria para o medicamento, para além do seu potencial sedativo), foram
também aconselhadas medidas de higiene do sono, tais como deitar e levantar sempre por
volta da mesma hora, evitar sestas, limitar a ingestao de cafeina e nao ter relégio durante a
noite.

A fase da agonia corresponde ao estado que precede a morte na sequéncia da progressao
natural da doenca, na maioria dos casos tem uma durac¢io de horas ou dias e varia entre um e
14 dias (Francisco e Barbedo, 2017).

No caso 1, o Sr. ].P, existiu um conjunto de caracteristicas fisiolégicas que permitiu a
identificacdo desta fase, como a deterioragdo do estado fisico aumentando a sua debilidade,
anorexia/recusa alimentar com diminui¢ao da alimentacao e hidratacao, oscilacdo/diminuicao
do estado de consciéncia, angustia. Apos a identificagdo desta fase, deve haver uma mudanca
de objetivos, proporcionando o melhor conforto ao doente, promovendo a maxima dignidade
de vida, sem o intuito de acelerar ou atrasar o processo de morte. O apoio a familia foi
intensificado, de modo a prepara-la para uma morte préxima, permitindo a despedida,
explicando-lhes que a suspensdo de algumas medidas terapéuticas, ndo é um desinvestimento
no doente, mas pelo contrario uma adequacgdo de interven¢des no melhor interesse deste
(Neto, 2016c) e que pelo facto do doente ndo conseguir comunicar ou comer ndo é sinal de
sofrimento, mas sim de terminalidade (Neto, 2020).

No caso 2, a Sra. M.C. apresentava delirium, que nao s6 é frequente em CP como também é
gerador de sofrimento para os doentes e familia (Barbosa, Gama e Lawlor, 2016). Podemos
considerar 3 tipos clinicos de delirium: o hiperativo (com confusdo + agitacdo psicomotora, +/-
alucinagdes + hiperalerta, +/- mioclorias, +/- hiperalgias), o hipoativo (com confusido +
sonoléncia +/- retirada, hipoalerta, prostracdo, letargia, ralentamento) e o misto (com
caracteristicas dos 2 anteriores, com periodos de calma e de agitacao). A Sra. M.C. apresentava
delirium hiperativo, com confusdo, agitacdo psicomotora, pensamento desorganizado, com
mudanga imprevisivel de assunto, falta de atencao.

A etiologia do delirium pode ser multifatorial, € necessario pesquisar, pelo que a entrada foi
otimizada a sua tabela terapéutica, foram suspensos alguns farmacos que estao nomeados
como um dos fatores que podem influenciar o delirium em caso de intoxicacdo com os mesmos,
como os antiparkinsoénicos (simet 25/100), os antidepressivos (buproprion) e opi6ides. Neste
caso foi suspenso o zilpen e o tramadol 100mg LP que fazia 2 id, até porque estava também a
fazer um opiodide forte (transtec 70ug/h) e os opidides fortes ndo se devem associar aos
opioides fracos e a benzodiazepina hipnoética que estava a fazer (Flurazepam-Morfex), pois o
uso de benzodiazepinas agrava o delirium, pelo que foi substituida por oxazepam oral 15 mg a
noite.
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Foi ainda prescrito a dexametasona SC 8mg +4mg, pois na presenca de metastases
cerebrais, o uso de corticoides pode ajudar a regredir a sintomatologia, e o haldol 5mg SC em
SOS de 8 em 8 horas, sendo que no dia seguinte e tendo em atencao os SOS realizados foi
associado um antipsicético mais sedativo a quetiapina (Barbosa et al, 2016).

Foram também pedidas andlises ja que o recurso a exames basicos de diagndstico, estdo
indicados para despiste de causas metabolicas ou infeciosas, verificou-se que apresentava
infecdo urinaria, iniciando entao antibioterapia.

Além da terapéutica farmacoldgica é de extrema importidncia as medidas ndo
farmacolégicas, mantendo assim uma conduta de respeito pela dignidade da doente, mesmo
perante alguns comportamentos menos adequados que tinha, evitando confrontagdes diretas,
mas tentando orientar, tratando-a pelo nome, identificando-me, promovendo maior
autonomia, fazendo passeios com a doente, acalmando a doente, evitando a sonoléncia diurna,
minimizando o risco de quedas e facilitando o descanso noturno, proporcionando um ambiente
calmo. Foi explicado a familia que o delirium é uma situacio inesperada, mas muito frequente,
que ndo se devem ofender com alguns comportamentos da doente e que a orientagdo da mesma
deve ser feita de forma calma. A doente apds alguns dias ficou com confusao estavel e agitacao
controlada. Foi iniciada a preparagdo para a alta, para o domicilio, tal como descrito
anteriormente, pois este era um desejo da doente.
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4 Projeto de intervencao / formagao

0 projeto de intervencao foi desenvolvido no servico a que pertenco, em conjunto com uma
colega de servico que também se encontra a frequentar o mestrado em CP no IPCB na ESALD,
no sentido de melhoria continua da qualidade dos cuidados prestados, pois no nosso servico
ainda ndo se operacionaliza de uma forma consistente a avaliagdo do risco de LP. A avaliacao
dorisco de LP faz parte dos indicadores de qualidade nacionais prioritarios em CP. Assim, como
projeto de intervencdo no servico, pretendemos detetar precocemente situacées de LP nas
familias utilizando instrumentos de avaliacdo de LP validados, de modo a encaminha-las para
um profissional especializado em caso de necessidade.

4.1 Fundamentacao e Justificacao

De todas as experiéncias de vida, a morte de um ente querido impde os desafios de
adaptacdo mais dolorosos com as quais o ser humano se depara ao longo da sua existéncia
(Pimenta e Capelas, 2019), se por um lado, traduz sofrimento pela perda da pessoa amada “pois
cada relacao é Unica e nao pode ser substituida por outra” (Moreira, 2006, p.29) por outro
traduz o préprio confronto com a finitude humana.

Numa sociedade em que o aumento da prevaléncia das doengas crénicas, para as quais a
ciéncia ainda ndo tem cura, torna-se premente a necessidade de intervencao dos CP sendo que
a sua atual definicdo estende o seu alvo de atuacao a familia, atribuindo um destaque as suas
necessidades e ao seu sofrimento ndo s6 pela situagdo de doenca do seu ente querido, mas
também pelas perdas dela decorrentes (Pimenta e Capelas, 2020), constituindo esta maior
vulnerabilidade e risco de desenvolver um luto prolongado (Dumont et al, 2008; Fernandes,
2016 e Herbert et al, 2006).

As areas chave de intervengdo em CP sdo o controlo sintomatico, a comunicagdo
terapéutica, o trabalho em equipa e o cuidar da familia, dando também apoio no processo de
perda e luto (Monho et al, 2021; Neto, 2016a e Sapeta et al, 2020). Estes pilares devem ser
sempre considerados com igual relevancia (Monho et al, 2021), ao mesmo nivel e sé com esta
abordagem se podera atingir cuidados paliativos de qualidade e exceléncia (Carqueja, 2018).

O luto constitui uma experiéncia universal, a qual a maioria das pessoas se adapta
adequadamente, desenvolvendo uma nova normalidade (Tofhagen, Kip e McMillan, 2017). O
luto é entdo uma resposta adaptativa, normal e individual a uma perda significativa, quer esta
seja real ou simbdlica, envolvendo por parte da pessoa um processo dindmico de mudanga a
nivel fisico, comportamental, psicoldgico, espiritual e sociocultural (Sousa, 2019 e Kostopoulou
et al, 2018). No entanto, apesar de ser inevitavel, leva a profundas mudangas na vida, quer a
nivel fisico quer mental (Nakajima, 2018), podendo haver dificuldade em adaptar-se a perda e
reajustar a sua vida (Mason e Tofthangen, 2019), correndo o risco de haver fixacdo numa das
fases do luto. Trata-se do LP, este tende a ser um estado de estagnacdo, autopiedade e tristeza
perante a perda (Prigerson, 2004).

A elaboracdo de um luto apropriado apresenta-se intrinsecamente relacionada com: o
modo da perda, o significado da mesma, os sentimentos que origina nos familiares e amigos, os
recursos humanos, sociais, psicolégicos e espirituais que tenham recebido, a qualidade da
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relacdo de ajuda, as experiéncias prévias e a forma como aprendemos a dizer adeus, a
desvincularmo-nos.

Neste sentido, Neto (2016a) afirma que é de fulcral importancia o apoio a familia e outros
cuidadores (pessoas afetivamente significativas para o doente) no ambito da pratica de CP, que
assumem simultaneamente os papéis de cuidadores e recetores de cuidados.

Existem evidéncias cientificas que comprovam que as familias que usufruem destes
cuidados (promoc¢do da compreensao e aceitagdo de todo o processo de sofrimento, ajudando
a pessoa a descentrar-se desse mesmo sofrimento, aceitando ou resignando-se a essa nova
realidade) tém maior facilidade de se adaptar a perda e capacidade de prosseguir com a sua
propria vida. (Fernandes, 2016, Ricou, 2018, Twycross, 2003)

Nao obstante esta realidade, reconhece-se que a familia em luto é um grupo de risco em 10-
30% dos casos para o desenvolvimento de complicagdes fisicas e mentais, tal como se encontra
espelhado no despacho no 3254/2018 em Diario da Républica, tendo a Organizacao Mundial
da Saude passado a incluir a perturbacao do LP na classificacdo internacional de doenca.

Torna-se imperioso definir critérios especificos consensuais para detetar precocemente
situacdes de LP nas familias, utilizando instrumentos de avaliacdo de LP validados, de modo a
encaminha-las para um profissional especializado em caso de necessidade (Alves, 2020).

Os enfermeiros, devido a sua proximidade com o doente e familia, ttm um papel
preponderante na humanizacdo do processo de luto, podendo traduzir-se esse apoio num
indicador de qualidade do cuidado que lhes é prestado.

Colhendo dos ensinamentos de Capelas e Neto (2010), é fundamental implementar
processos de melhoria da qualidade dos servicos prestados em todas as dimensdes dos CP,
comec¢ando nos cuidados ao doente e sua familia, atendendo as suas necessidades especificas
através de um trabalho de equipa, a avaliagdo e monitorizagdo de resultados, a formacao
interna e externa, a investigacao, a ética clinica e ao voluntariado. Tendo sempre presente que
prestar cuidados de qualidade na fase final de vida é responder as necessidades e desejos dos
doentes e familia em consonancia com o leque de respostas oferecidas pelo sistema nacional
de satide. S6 assim se poderio disponibilizar “os cuidados necessarios e adequados que
proporcionem o atingimento do objetivo primordial dos cuidados paliativos: a promoc¢do da
qualidade de vida”. (Capelas,2016, p.937) do doente e familia.

Nesta linha de pensamentos, os indicadores de qualidade surgem pela necessidade de
mensurar a efetividade e eficacia dos cuidados, sendo ferramentas concebidas segundo
evidéncia cientifica rigorosa e utilizando técnicas de consenso, (Campbel, Braspenning e
Hutchinson, 2003) identificando areas de melhoria com vista a proporcionar a mudanga,
incrementando a probabilidade de obtencao de resultados desejados, promovendo a qualidade
(Ferris, Gomez-Batiste e Fiirst, 2007; Grundfeld et al, 2006). Estes sdo instrumentos aceitaveis,
validos, fidedignos e viaveis (Grundfeld et al, 2006).

A qualidade pode ser melhorada sem ser necessario mensura-la, no entanto, a sua medicao
e monitorizacdo estabelece de forma mais concreta e efetiva medidas padronizadas que
servirdo de motor de impulsdo a melhoria sistematica e continua da qualidade dos cuidados
(Ferris et al, 2007; Pereira, 2021) promovendo “assim o respeito integral pelos principios e
filosofia dos cuidados paliativos”(Capelas, 2014, p.45) “que equilibra simultaneamente
promocao da vida e de uma boa morte”(Capelas, 2014, p.28).

47



¥
Sandra Isabel dos Santos Ferreira Antunes U

I
de Castelo Branca
Escola Superior
de Sadde

Dr. Lopes Dias

A funcao da equipa multidisciplinar nao se foca somente na avaliacdo das necessidades do
doente, “a unidade de observacdo é o doente e a familia” (Fernandes, 2016, p.656). Cada familia
tem as suas necessidades, o seu sofrimento, por isso é fundamental que os profissionais de
saude identifiquem as suas necessidades e as ajudem nesta caminhada, a cumprir o seu papel
de cuidadoras por exceléncia, bem como detetando e prevenindo possiveis lutos prolongados.

Apesar de na definicdo de CP estar bem patente a necessidade de cuidar da familia, de haver
legislacdo de intervengdo no luto e uma norma da DGS de 2019 para intervengdo no luto, ainda
existem equipas de CP que ndo operacionalizam protocolos na area do luto, o que coloca em
causa a qualidade dos cuidados prestados, pois a equipa multidisciplinar pode assim nao ter a
mesma abordagem, sendo mais complicado a continuidade dos cuidados (Pimenta e Capelas,
2020). O luto é um processo adaptativo, necessario e construtivo, que deve ser acompanhado
de forma precoce (enquanto o doente esta vivo e ndo somente apds a morte do mesmo) pelas
equipas, de modo a favorecer a vivéncia e conclusao do mesmo pela familia (Mori et al,, 2018),
evitando LP, para isso é necessario intervir no periodo que antecede a morte, realizando um
bom controlo sintomatico, promovendo o envolvimento do doente e familia no processo,
assegurando condi¢des de comunicacdo eficazes entre todos.

4.2 Plano/proposta de melhoria

Apresento de seguida a proposta de melhoria através da analise SWOT.
- Andlise SWOT *

* para a elaboracio da andlise SWOT foi utilizado o modelo desenvolvido por Carlos Roberto
Roa
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Quadro 7 - Analise SWOT

Ambiente Externo

Com que intensidade a Forga X ajuda a organizacio a
capturar a
Oportunidade Y7

Com que intensidade a Forga X ajuda a organizagio a
se resguardar da Ameaga Y7

ibilita a realizacdo de
do luto.

hikca0 posd
cada

A institu
BC30 avan

form

Com que intensidade a Fragueza X dificulta a
organizagio em aproveitar a
Oportwnidade Y7

de plataforma especifica no 5.
iag a0

clinico para avali

intensidade a Fragueza

rl

L e TR
sBncia

Existéncia da norma da DGS dingida ao

luto
contratagao de profissionais de saude

Inadequada alocago de profissionais
fenfermeiros/osictlooos)

Existéncia de grupo Humaniza para
colmatar a auséncia da psicologa a
Mecessidade académica de trabalhar

temoo inteire no servico
Dificuldades econdmicas na

Au

Acentua muito
A proximidade de cuidados com o doente e
familiares, permitindo percepcionar factores de
risco de luto prolongado.

Existéncia de equipa multidisciplinar {psicaloga,
médicos, enfermeiros, capelao, assistente social)
Existéncia de alguns elementos da equipa com
formagao avangada

Disponibilidade de momentos de formagao
interna

Facilidade da presenga de cuidador principal
junto com o doente

Resisténcia a mudanga por parte de alguns
elementos da equipa

Apoio ao luto neste momento nao ser
estruturado

Pouca disponibilidade de tempo dos
elementos da equipa para apoio estruturado
no luto.

Mio ter psicélogo a tempao inteiro no senvigo
Dweficit na comunicagdo entre equipa
multidisciplinar

Ambiente Interno

= Verificamos que as for¢as superam as fraquezas, nn Capacidade Ofensiva (m-Qs)nn = 21
assim como as oportunidades tém mais relevo que
. . (wm ensiv. - = -4
as ameacas. Apresentamos um posicionamento o Q‘)n

estratégico de 17, o que é bastante positivo, Quadrantes  Posicionamento Estratégico (Q1+Q2-Q3-Q4)
permitindo-nos aproveitar as oportunidades.

Apresentamos uma capacidade ofensiva de 21, ou nm 6:on;as
seja, temos nas nossas forgas (destaca-se a ig
existéncia de elementos com formagio avangada) mn 30

as competéncias necessirias para assegurar as Efetividade #
oportunidades, no entanto devemos ter em )

atencdo as nossas fraquezas (destaca-se a
resisténcia a mudanga e a pouca disponibilidade
de tempo) e arranjar meios para as colmatar,

através da sensibilizagdo dos profissionais para a
importancia do apoio no luto. Fraquezas

"
-
~

Ameacas <10 Oportunidades
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- Areas de Melhoria

Identificar precocemente factores de risco de LP, sinalizando para a psicéloga quando
adequado;

Melhorar o apoio a familia no processo de luto;

Otimizar a comunicacgdo entre a equipa multidisciplinar e consequentemente com cuidador
principal.

- Objetivos

Operacionalizar protocolo de interven¢do no luto, elaborado pela equipa de apoio
psicossocial, que neste momento ndo esta a ser desenvolvido na sua plenitude por escassez
de recursos humanos e desconhecimento por parte da equipa médica/enfermagem do
mesmo;

Implementar instrumento de avaliagdo do risco no luto (apéndice A), para melhor
encaminhamento do cuidador principal;

Sensibilizar profissionais de saude (enfermeiros/médicos) para o risco de LP nos

cuidadores principais;

e Avaliar o risco de LP nos cuidadores principais.

Quadro 8 - Acdes a curto (1 ano), médio (2 anos) e longo prazo (4 anos)

Curto prazo

1 ano

= Reunido com o diretor de servigo, enfermeira chefe de servico, psicéloga da
instituicao, para averiguar da possibilidade de operacionalizagdo do protocolo
de intervencao no luto e da possibilidade de implementac¢do do indicador de
qualidade: avaliacdo do risco do LP ao cuidador principal com aplicacao do
instrumento de avaliagio do risco de luto da norma 003/2019 da DGS (que foi
realizada a 16/01/2023, havendo abertura da parte de todos para
operacionalizacdo dos mesmos).

= Formagdo a equipa de enfermagem do servigo sobre o luto, dando a
conhecer protocolo de intervencdo no luto (foi realizado nos dias 7 e
27/02/2023) e sensibilizacdo ao diretor do servico para dar a conhecer
protocolo de intervengdo no luto em reunido médica de servigo

= Reunido com o responsavel de parametrizacdo do Sclinico do servico, para
averiguar da possibilidade de instalacdo do instrumento de avaliagdo do risco
no luto do Sclinico (foi realizada a 28/03/2023, ficando este a averiguar esta
possibilidade, com responsaveis superiores).

= Implementacao do instrumento de avaliacdo do risco no luto ao cuidador
principal no servico (ainda a aguardar resposta acerca da possibilidade de
instalacdo do instrumento de avaliagdo do risco no luto do Sclinico)
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Médio Prazo

2 anos

= Reforg¢os da formagdo inicial (anualmente)

= Feedback semestral a equipa dos resultados obtidos (avaliacdo de risco de
luto prolongado - sem risco e com risco), através de colocagdo da informacao
em placard da sala comum do servigo.

Longo Prazo

Revisdo do documento inicial

4 anos
Quadro 9 - Construcao do Indicador
Titulo Avaliacao do risco de luto prolongado ao cuidador principal, com aplicacao do
instrumento de avalia¢do do risco no luto da norma 003/2019 da DGS.
Justificacdo | Necessidade de um modelo de apoio no luto, para que toda a equipa
multidisciplinar tenha a mesma abordagem, havendo uma continuidade dos
cuidados, contribuindo para a mitiga¢cdo da ocorréncia de luto prolongado.
Férmula n? de Cuidadores Principais com avaliacao de risco de luto prolongado
X

00
n? total de Cuidadores Principais

Definicdo de
termos

= E o cuidador principal o foco de interesse principal, com o objetivo de
estabelecer uma relagdo terapéutica mais efetiva, mas toda a familia deve receber
apoio no luto:

- Estar presente. Acompanhar no sofrimento. Escuta ativa.

- Identificar as necessidades, as preocupacdes e os recursos da familia.

- Facilitar a expressao de sentimentos e pensamentos, normalizando-os.
- Identificar e abordar sentimentos de culpa.

- Facilitar as decis0Oes através da reflexdo e discussao franca sobre a doenca.
Se necessario apoiar a reorganizac¢do de prioridades.

- Promover o autocuidado
- Reconhecer e validar os cuidados prestados pela familia.

= Considera-se cuidador principal a pessoa significativa designada pelo doente
e/ou familia para efeitos de informacao e acompanhamento do estado clinico do
doente.

=Instrumento de avaliacdo do risco no Iuto deve ser preenchido
preferencialmente no acolhimento ou na primeira oportunidade de contacto com o
cuidador principal.

= O instrumento de avalia¢ao do risco no luto deve idealmente ser preenchido pela
psicologa, mas ndo havendo psicéloga a tempo inteiro no servigo ou na sua
auseéncia, sera entdo preenchido pelo médico/enfermeiro responsavel pelo doente.

= Sempre que exista risco moderado de luto prolongado, deve o profissional que
identificou o risco (enfermeiro/médico) elaborar pedido de colaboracdao da
psicéloga.
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Fontes de Realizar a avaliacdo de risco de LP no processo clinico eletrénico do doente, assim
dados que possivel.
Tipo Indicador de Processo

Standard 75%

Comentarios | = Exceto quando nio tem cuidador principal

uma semana.

= Excluem-se os cuidadores principais dos doentes com internamento inferior a

4.3 Formacao em servico

Acompanhar doentes em situacdo avan¢ada de doenga e em fim de vida, cuidando em
concomitancia do doente e da sua familia, lidar com sucessivas perdas, tentando responder de
uma forma eficaz, ndo se revela tarefa facil para os profissionais de saude, exigindo destes
habilidades, competéncias e aptiddes especificas paralidar com o sofrimento, a morte iminente
e 0 ap6s morte, tornando-se muitas vezes um fator de stress na pratica profissional e pessoal.
Neste sentido, é de fundamental importancia dotar os profissionais de saide de formacdo
especializada que permita de forma critica, reflexiva e responsavel desenvolver estratégias e
planos de cuidados adequados a sua pratica profissional e pessoal. O treino e reflexdo dos
profissionais de saide com os seus pares revela-se fulcral para este processo.

Os enfermeiros, devido a sua proximidade com o doente e familia, ttm um papel
preponderante na humanizac¢do de todo o processo de morrer, podendo traduzir-se esse apoio
no indicador de qualidade do cuidado que lhes é prestado, no entanto Gomes (2014, p. 33)
refere que

“lidar com a morte e ajudar a morrer exige aos profissionais competéncias aos mais
variados niveis. A morte desencadeia emoc¢des tais como o medo, a frustracdo e a
ansiedade, o que dificulta a gestdo das mesmas e, consequentemente, a construcdo do

cuidar em enfermagem”

pelo que é de extrema importancia dotar os profissionais de competéncias, capacitando-os
para responder de forma eficaz as suas necessidades, do doente e familia (Pereira, 2013).

Cada familia tem as suas necessidades, o seu sofrimento, por isso é fundamental que os
profissionais de saude identifiquem as suas necessidades e as ajudem nesta caminhada, a
cumprir o seu papel de cuidadoras por exceléncia, bem como detetando e prevenindo possiveis
LP. Dai a tematica da formacdo ir de encontro a necessidade de partilhar conhecimentos,
habilidades e comportamentos com os seus pares de forma a dota-los de competéncias para
poder identificar precocemente o risco de LP nos cuidadores informais, bem como prevenir o
luto dos profissionais de saude.

Em conjunto com outra colega de servigo fomos promotoras e organizadoras da formacao
em servico “o luto em cuidados paliativos uma realidade a ser vivida” (anexo E). O propésito
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desta acdo de formacdo teve como objetivo geral que no final da sessao, os enfermeiros do
servico de CP fossem capazes de mobilizar competéncias tedrico-praticas no ambito do luto

dos cuidadores informais e do luto dos profissionais de saide.
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Quadro 10 - Planificacao da acao de formacao
Metodologia
Unidade temética Objetivos especificos Contendos Metodologia letiva Recursos Agenda gf Formador
de Avaliacio
- Os afetos: construgao e manutengao;
- A perda pessoal profunda; .
- Compreender o processo de luto; - As causas do luto; g E
- Identificar os tipos de lutos (antecipatério, normativo e prolongado) e |- Os tipos de luto — antecipatorio, § b
1-0 de lut as caracteristicas que os definem; normativo e prolongado; B E
processo de tuto - Reconhecer enquanto enfermeiro, as necessidades e dificuldade no - O tempo no luto; é &
acompanhamento do luto antecipatorio do doente e cuidadores - Caminhos de superacéo das perdas; |_ Mobilizagio de 8 &
. . . a . . ==
informais. - Modelo de VlVEnElﬂSfi{] I.Juto, . conhecimentos prévios; §
- Modelo de Intervengdo Diferenciadal _ pgtodo expositivo oral |- Computador e projetor;
no Luto Prolongado em Adultos. direto, com recurso a - Sala de formagdo;
metodologias ativas, - Acesso a internet;
versando aspetos tedricos e |- Material de som (colunas); AL
; .Rel. V.
eoBat il Identificar a importincia do protocolo de intervengdo no luto; SLo ek e L b préticos dos problemas, e
LU DL Implementar inStmmento del;valia do do risco noqluto ara ;nelhor LS com a participagio direta - Filmes; Avaliagio
apoio a pessoa em luto, P e e i i P - Norma n° 003/2019 da DGS - de cada formando; - Livros (analise de excertos); Formativa
em Portugal R 0 (b ildein s Haleaydl Modelo de intervengdo no luto. - Trabalhos de grupo; - Fotocopias com casos clinicos -
- Apresentagdo e discuss@o |para discussdo em grupos; [~
- Identificar fatores de risco do luto prolongado nos cuidadores de casos; - Documentos impressos, como: E g
informais; - Visualizagdo e reflexdo |Guides sobre os casos clinicos; ;’i E
. . . . - critica de filmes; - Questionario para avaliac¢do da 3 g
3 - Intervengio do - Refletir sobre as principais especificidades e desafios da intervengao . . . O . P g ] §
. i . . . - Rk L. " - Exercicios praticos formacgao e dos formadores S 2
enfermeiro na do enfermeiro no apoio a identificagdo dos fatores de risco ao luto nos |- Aplicagéo e interpretagio do individuais e em o 9=
identificagdo precoce dos |cuidadores informais, em fung&o das caracteristicas das perdas; Instrumento de avaliagao do risco no com Role Pla grip §
fatores de risco no luto, L ) . luto - Norma 003/2019 da DGS. o
e a—— D.Esenw.leer comp.uetenclas Para a.\ 1mp1~ementag:a0 de um plano .
assistencial de qualidade, na identificacdo precoce dos fatores de risco
a0 luto nos cuidadores informais e, consequente orientagao se
necessario, para acompanhamento especializado no luto.
4 -0 luto dos - Explorar o conceito de luto dos profissionais de satde; - Idenfifticar fatores d.e risco e é ] é 5.)
. , estratégias de autocuidado ao luto §848% S.G.
profissionais de saude . A , \ ; g €7
- Reconhecer a importancia do auto-cuidado profissional. profissional. 5 &~
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A equipa formativa constituiu-se de 2 enfermeiros com formacdo avancada em CP e
formacdo avangada em apoio no luto e um enfermeiro especialista em satiide mental, elementos
estes que integram a equipa do servico de CP a qual pertenco. Os destinatarios da formagio
foram os enfermeiros de CP do servico, sendo as sessoes de formacdo realizadas em 2
momentos, por forma a que todos os elementos da equipa de enfermagem pudessem
frequentar a mesma. A divulgacdo foi realizada através de envio de informacdo por correio
eletrdonico institucional de um panfleto de divulgacdo da formacdo e a fixagdo do mesmo em
placar na sala de enfermagem (apéndice B).

No final das sessoes, foi solicitado a cada formando uma avaliacdo global relativamente ao
desenvolvimento da sessdo através do preenchimento do questionario para avaliacdo da
formacao, formandos e formadores (apéndice C), obtendo os resultados a seguir explanados.

Grafico 1 - Questionario sobre a formacéo

Documentac¢do (1-a melhorar/ 5- muito boa) 3 : 45 >
]
AT
O
- Apoio logistico (1-a melhorar/ 5- muito boa) 3 : 4,4 >
=
'g Secretariado da formacdo (1-a melhorar/ 5- muito —yy S
s boa) 3 ’
S Coordenagio da formagio (1-a melhorar/ 5- muito e 5
boa) 3 ’

Duracdo da agdo (1-insuficiente/ 5- suficiente) : 4,6 >

Programa de a¢do de Qualidade dos servigos

2 Utilidade dos temas (1-inaplicaveis/ 5- totalmente — 2
< aplicaveis) 4 ’
E Contetdo programatico (1-inadequados/ 5- muito — 2
= adequados) 4 '
Cumprimento dos objetivos da agdo de formacdo —
(1-ndo cumpridos / 5- totalmente cumpridos) 4 ’
Sessdes de formacgdo (1-demasiado tedricas/ 5- =y
o demasiado praticas) 3 ’
AT
) Documentacdo (1-inadequada/ 5- adequada total) ' ' — 46 >
3]
<
S Meios audiovisuais (1-escassos/ 5- bastante 1 C——— 5
= 4,15
5 adequados) l—— )
E 1 I —emsm 5
% Instalagdes (1-méas/ 5- boas) - 3,9
>
g Relacionamento entre participantes (1-negativo/ 1 — 2
é 5- muito aberto) ’
Trabalhos do grupo (1-insuficiente/ 5- mais que 1 5
suficientes) 3 '
0 1 2 3 4 5
I Classificacdo maxima: 1 Classificagdo média: u Classificagdo minima:

Gostaria que tivesse sido wusado outro tipo de

equipamento/estratégia formativa: | |
100%

0%

[

Sim Nao
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globalmente, considera que nesta a¢do, o formador teve um
desempenho (1- sujeita a muitas criticas devendo rever a agdo em
fungdo das situagdes e dos formandos / 5- muito bom,devendo
manter este tipo de desempenho)

gestdo do tempo (1- a melhorar / 5- muito boa)

utilizagdo de meios audiovisuais e/ou informaticos (1- a melhorar /
5- muito boa)

interagdo/relacionamento dos formandos (1- a melhorar / 5- muito
boa)

capacidade de motiva¢do dos formandos (1- a melhorar / 5- muito
boa)

inovagdo/criatividade na abordagem do Tema (1- a melhorar / 5-
muito boa)

utilizagdo de linguagem acessivel (1- a melhorar / 5- muito boa)

capacidade de comunicagdo (1- a melhorar / 5- muito boa)

qualidade das conclusdes (1- a melhorar / 5- muito boa)

receptividade as questdes/sugestdes colocadas pelos formandos (1-
amelhorar / 5- muito boa)

organizacdo, sequéncia e continuidade dos contetidos nas sessdes (1-
amelhorar / 5- muito boa)

utilizagdo de métodos e técnicas que facilitam a compreensédo dos
temas (1- a melhorar / 5- muito boa)

dominios dos temas apresentados (1- a melhorar / 5- muito boa)

1 Classificagdo maxima u Classificagdo minima

u Classificagdo média
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Grafico 3 - Avaliacao dos Formandos

assiduidade (1- mau / 5- muito bom) I 4,9

pontualidade (1- mau / 5- muito bom) I 4,85

apresentacdo de propostas/sugestdes (1- mau /
5- muito bom) C ee— 4

participagdo oral (1- mau / 5- muito bom) I 4,85

receptividade face aos métodos e técnicas
utilizados (1- mau / 5- muito bom) C— 4

interesse pelos temas abordados (1- mau / 5-
muito bom) e

relativamente ao tema abordado o conhecimento
que lhe possibilitou esta formacao, sobre o

assunto abordado, no final do médulo é (1- fraco, Ce— 4
com muitas duvidas / 5- muito bom)

0 1 2 3 4 5

1 Classificacdo maxima 1 Classificagdo média u Classificagdo minima

No que diz respeito as questodes abertas, como sugestdes houve 2 elementos que referiram
a necessidade de uma maior carga horaria para a formacdo. Como aspetos a melhorar um
referiu a redu¢do do volume da informacdo, um melhorar as condig¢des fisicas da sala, com
cadeiras mais confortaveis e um referiu ainda melhorar condi¢des de acesso a Internet. Como
aspetos mais positivos referiram a pertinéncia do tema, as condi¢des fisicas e meios
audiovisuais, a boa capacidade de motivar os formandos, a interacio entre todos e o dinamismo
da formagao.

Os resultados obtidos demonstram assim a pertinéncia do tema e a recetividade da equipa
ao mesmo, avaliando a utilidade do tema em 4,85.

Decidimos partilhar a nossa experiéncia, no evento cientifico -seminario aconselhamento
no luto em Portugal 2023, realizando um poster (apéndice D)
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4.4 Revisao sistematica da literatura

Avaliacao do risco de luto prolongado aos cuidadores informais: revisdo sistematica da
literatura

Assessments of the risk of prolonged grief to informal caregivers: systematic literature
review

Resumo

A familia em luto é um grupo de risco em 10-30% dos casos para o desenvolvimento de luto
prolongado com complicagdes fisicas e mentais, assim, torna-se imperioso a dete¢do precoce
de situacdes de luto prolongado. O presente estudo teve como objetivo realizar uma revisdo
sistematica da literatura, para analisar o impacto da avaliacao do risco de luto prolongado, na
prevencdo da sua ocorréncia, nos cuidadores informais de doentes com necessidades
paliativas.

Para a selecdo de artigos foram incluidos estudos quantitativos cuja populagio fosse
constituida por cuidadores em luto de doente com necessidades paliativas, em lingua
portuguesa, espanhola e inglesa, publicados entre 2011 e 2022, com texto integral.

Foi realizada uma pesquisa na base de dados CINAHL (via EBSCOhost) e MEDLINE (via
EBSCOhost) em janeiro de 2023, usando como termos de busca: Prolonged grief disorder,
complicated grief, chronic grief, risk factors, risk assessment, Palliative care e End of life care.
Foram encontrados 27 artigos, dos quais 12 cumpriram todos os critérios de inclusao. Os
estudos selecionados apresentam evidéncia da importancia de uma ferramenta de avaliacdo
do risco de luto, oferecendo vantagens na identificacdo de pessoas em risco de desenvolver LP,
antes do dbito. A necessidade de acompanhamento das pessoas enlutadas também foi
destacada, pois apesar de pouco se poder modificar os fatores associados a presenca de LP,
conhecendo-os e identificando-os precocemente, permite encaminhar as pessoas para
tratamento adequado, limitando o impacto negativo na saude fisica e mental.

Palavras-chave: Transtorno de luto prolongado; Luto complicado; Fatores de risco;
Avaliacdo de risco; Cuidados paliativos

Abstract

The grieving family is a risk group in 10-30% of cases for the development of prolonged grief
with physical and mental complications, thus early detection of situations of prolonged grief
becomes imperative. The present study aimed to conduct a systematic literature review, in which
the impact of prolonged grief risk assessment on the prevention of its occurrence in informal
caregivers of patients with palliative care needs, was analyzed.

For article selection, quantitative studies whose population consisted of caregivers in
mourning for patients with palliative care needs, in Portuguese, Spanish, and English, published
between 2011 and 2022, with full text were included.

A search was conducted in the CINAHL (via EBSCOhost) and MEDLINE (via EBSCOhost)
databases in January 2023, using as search terms: Prolonged grief disorder, complicated grief,
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chronic grief, risk factors, risk assessment, Palliative care, and End of life care. 27 articles were
found, of which 12 met all inclusion criteria. The selected studies provide evidence of the
importance of a grief risk assessment tool, offering advantages in identifying people at risk of
developing prolonged grief before death. The need for follow-up of bereaved individuals was also
highlighted, as although little can be done to modify factors associated with the presence of
prolonged grief, early identification and recognition allows people to be referred for appropriate
treatment, limiting negative impacts on physical and mental health.

Keywords: Prolonged grief disorder; Complicated grief, Risk factors, Risk assessment,
Palliative care

Introducao

Numa sociedade em que o aumento da prevaléncia das doengas crénicas, para as quais a
ciéncia ainda ndo tem cura, torna-se premente a necessidade de intervencdo dos cuidados
paliativos, sendo que a atual defini¢do de cuidados paliativos estende o seu alvo de atuacao a
familia, atribuindo um destaque as suas necessidades e ao seu sofrimento nao so pela situacao
de doenca do seu ente querido, mas também pelas perdas dela decorrentes (Pimenta e Capelas,
2020), constituindo esta maior vulnerabilidade e risco de desenvolver um luto prolongado
(Dumont et al, 2008, Fernandes, 2016 e Herbert et al,2006).

O luto constitui uma experiéncia universal, a qual a maioria das pessoas se adapta
adequadamente, desenvolvendo uma nova normalidade (Tofhagen, Kip e McMillan, 2017). O
luto é entao uma resposta adaptativa, normal e individual a uma perda significativa, quer esta
seja real ou simbdlica, envolvendo por parte da pessoa um processo dindmico de mudanga a
nivel fisico, comportamental, psicoldgico, espiritual e sociocultural (Sousa, 2019 e Kostopoulou
et al, 2018). No entanto, apesar de ser inevitavel, leva a profundas mudancas na vida, quer a
nivel fisico quer mental (Nakajima, 2018), podendo haver dificuldade em adaptar-se a perda e
reajustar a sua vida (Mason e Tofthangen, 2019), correndo o risco de haver fixagdo numa das
fases do luto. Trata-se do luto prolongado, este tende a ser um estado de estagnacdo,
autopiedade e tristeza perante a perda (Prigerson, 2004).

Reconhece-se que a familia em luto é um grupo de risco em 10-30% dos casos para o
desenvolvimento de complicacdes fisicas e mentais, tal como se encontra espelhado no
despacho n? 3254/2018 em Diario da Republica, tendo assim a Organizacdo Mundial da Satude
passado a incluir a perturbacgado do LP, na classificacdo internacional de doenca.

Assim, torna-se imperioso definir critérios especificos consensuais para detetar
precocemente situacdes de luto prolongado nas familias, utilizando instrumentos de avaliacado
de luto prolongado validados, de modo a encaminhé-las para um profissional especializado em
caso de necessidade (Alves, 2020). O luto é um processo adaptativo, necessario e construtivo,
que deve ser acompanhado de forma precoce (enquanto o doente esta vivo e ndo somente apds
a morte do mesmo) pelas equipas, de modo a favorecer a vivéncia e conclusdo do mesmo pela
familia (Mori et al, 2018), evitando luto prolongado, para isso é necessario intervir no periodo
que antecede a morte.

Esta revisdo sistematica da literatura tem como questdo de partida: qual o impacto da
avaliacdo do risco de luto prolongado nos cuidadores informais de doentes com necessidades
paliativas? Tem como propésito identificar os estudos que analisam o impacto da avaliacdo do
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risco de LP, nos cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas, descrevendo-os
qualitativamente, identificando qual o impacto quer a nivel fisico quer mental.

Metodologia

Esta revisdo sistematica executou-se através do método PICO e de acordo com a
recomendacdo PRISMA (Galvao e Pansani, 2015). A RSL é considerada um estudo secundario
que tem nos estudos primarios a sua fonte de dados (Galvao e Pereira, 2014) e é habitualmente
utilizada como evidencia de alta qualidade para a pratica clinica (H. Donato e M. Donato, 2019;
Sampaio e Mandini, 2007)

PICO
Quadro 11 - Protocolo de Investigacao PICO

Populacdo Quem foi estudado - Cuidadores informais de doentes com
necessidades paliativas.

Intervencdo | O que foi feito - Avaliacao do risco de luto prolongado

Comparagdes | Podem existir ou ndo -  Encontrar eventuais compara¢des entre
cuidadores a quem foi e a quem nao foi realizada
precocemente avaliagdo do risco e a presenca ou
ndo de LP

Outcomes Resultados, efeitos ou | - Prevencdo do luto prolongado

consequéncias

Critérios de elegibilidade

Foram considerados estudos primdarios de natureza quantitativa, cuja populacido seja
constituida por cuidadores em luto, de doentes com necessidades paliativas.

As publicacdes consideradas foram estudos cientificos nas linguas portuguesa, espanhola e
inglesa, cujo texto integral estava acessivel sem custos adicionais e publicados entre 2011 e
2022 (o espago temporal foi selecionado por forma a restringir o nimero de estudos).

Fontes de Informacio e estratégia de pesquisa

Numa primeira etapa, procedeu-se a uma pesquisa inicial simples no motor de busca
google, utilizando expressdes como: “Prolonged grief disorder”, “Prolonged grief evaluation”,
“Prolonged griefin Palliative Care”, para selecionar alguns artigos de interesse sobre o tema, de
modo a analisar as palavras mais comummente utilizadas no titulo e no resumo, assim como

os termos de indexacao.

Numa etapa seguinte, foi realizada uma estratégia de pesquisa completa usando as
palavras-chave e termos de indexagao identificados, para as bases de dados CINAHL Complete
(via EBSCOhost) e MEDLINE (via EBSCOhost). E recomendada a utilizagio de pelo menos duas
bases de dados (Pereira e Bachion, 2006).
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Foram empregues descritores especificos a cada uma das bases de dados utilizadas, como
é o caso do uso dos subject heading’s para a CINAHL ou os termos MeSH para a MEDLINE.

Uma estratégia de pesquisa realizada na base de dados CINAHL Complete (via EBSCOhost),
em janeiro de 2023, utilizando descritores controlados subject heading’s e termos livres, em

associacdo com os operadores booleanos “AND” e “OR”, gerou a seguinte operacdo de busca:

Tabela 1- Estratégia de pesquisa CINAHL Complete via EBSCOhost

N¢ de identificacdao de pesquisa
S1
S2
S3
S4
S5
S6
S7
S8
S9
$10
S11
S$12
$13
S14
S15
s16
$17
S18
S$19
$20
S21

Termos da Pesquisa

AB “Prolonged grief disorder”

AB “Complicated grief’
AB “Chronic grief’
S10RS2 ORS3

(MM “Complicated grief”)

(MM ”Chronic sorrow”)
S50R S6

S4 OR S7

AB “Risk Factors”

AB “Risk Assessment”
S9 OR S10

(MM “Risk Factors”)
(MM “Risk Assessment”)
S12 OR S13

S11 OR S14

AB “Palliative Care”
AB “End of life care”
S16 OR S17

(MM “Palliative Care”)
S18 OR S19

S8 AND S15 AND S20

Resultados

207
444

12

623
277

29

306
777
114018
11416
123476
1082
48061
49093
160850
16482
5944
20373
18526
28782
12

Uma estratégia de pesquisa realizada na base de dados MEDLINE (via EBSCOhost) em
janeiro 2023, utilizando termos MeSH e termos livres, em associacdo com os operadores
booleanos “AND” e “OR”, gerou a seguinte equacao de busca:
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Tabela 2 - Estratégia de pesquisa MEDLINE via EBSCOhost

N2 de identificacdao de pesquisa

S1
S2
S3
S4
S5
S6
S7
S8
S9
S10
S11
S$12
S$13
S14
S15
S16
S$17
S18
S$19
$20
S$21
S22
$23
S24
$25

Processo de selecao dos estudos

Termos da Pesquisa

AB “Prolonged grief disorder”
AB “Complicated grief’

AB “Chronic grief’
S10RS2ORS3

(MM “Prolonged grief disorder”)
(MM “Grief”)

S50R S6

S4 OR S7

AB “Risk Factors”

AB “Risk Assessment”

S9 OR S10

(MM “Risk Factors”)

(MM “Risk”)

(MM “Risk Assessment”)
S12 OR S13 OR S14

S11 OR S15

AB “Palliative Care”

AB “End of life care”

S17 OR S18

(MM “Palliative Care”)
(MM “Palliative Medicine”)
(MM “Terminal Care”)

S20 OR S21 OR S22

S19 OR S23

S8 AND S16 AND S24

¥
Instituto Politécni
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Resultados

354
640

13

941

19
1903
1918
2472
336046
46545
377730
370
1013
18612
19967
391413
21212
6933
25526
17492
399
10842
26125
38421
15

Os estudos duplicados foram excluidos. Os estudos encontrados foram avaliados por 2
revisores, de forma independente. Qualquer divergéncia, foi resolvida por meio de discussao
ou com o parecer de um terceiro revisor de modo a minimizar vieses (Almeida e Goulart, 2017).
Numa primeira fase foram incluidos os artigos com base nas informacdes fornecidas no titulo
e resumo, de acordo com o acrénimo PICO e em caso de duvida foi analisado o estudo completo.
Todos os estudos que cumpriram com os critérios de elegibilidade foram analisados na integra.

Os resultados da pesquisa sdo apresentados de acordo com o fluxograma PRISMA.
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o Estudos identificados através da pesquisa nas bases de
34 dados:
E - CINAHLComplete via EBSCOhost (n=12)
g = MEDLINE Complete via EBSCOhost (n=15)
°
(n=27)
v
Estudos apés exclusido dos duplicados (n=20)
- Estudos excluidos (n=6)
4 i Motivo:
= 3 estudos qualitativos
b | 1 protocolo de estudo
Estudos analisados por titulo e resumo (n=14) 1 revisdo sistematica da literatura
1 ndo analisa s6 cuidadores de doentes
com necessidades paliativas
v
Estudos analisados porelegibilidade em critério linguistico »| Estudos excluidos (n=1)
o (n=13) Motivo: emalemao
:
z l
&
= Estudos analisados por elegibilidade em texto completo » Estudos excluidos (n=1)
(n=12) Motivo: sem texto integral
v
l° ’
§ Estudos incluidos na revisao sistematica da literatura
S (n=12)
-]

Figura 7 - Fluxograma PRISMA do processo de selecao de estudos (adaptado de Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA-P 2015))

Processo de recolha de dados

Os dados dos artigos incluidos na revisdo foram extraidos pelos dois revisores de forma
independente e incluem informagdes sobre a populacao, intervencdo, comparacao e outcome,
preconizados inicialmente de acordo com o acrénimo PICO.

0 quadro 12 apresenta os artigos selecionados para anélise
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Nome do artigo Data Local de Autores Tipo de estudo Populagao Intervengao Outcomes
publicacdo
Validacgdo da
ferramenta de Forneceram evidéncias de que uma
Inglaterra . . 4 estudos de caso . .
L. Rose, C; avaliagdo do risco . - ferramenta de avaliacdo do risco de
Inter-rater reliability of : . com 10 familiares = Aplicacdo de ferramenta
. Wainwright, de luto (BRAT) .~ luto oferece vantagens na
bereavement risk 2011 . . enlutados BRAT para avaliagdiodo . - iy Y .
L W.; Downing, que prediz a : : identificagdo de individuos em risco
assessment tool Palliative and e cuidadores de risco de luto ~ . .
. M. etal probabilidade de L em relacdo ao julgamento clinico
supportive care L doentes paliativos .
complicagdes no isoladamente
luto
Descrever fatores A prevaléncia de LP foi de 7,023%
associados a presenca i i is.
299 enlutados de . ap ¢ semelhante a.o.utros paises ocidentais
e e LP, medido com Pode-se modificar pouco os fatores
E doentes paliativos . . \
spanha questionario de associados a presenga de LP, mas
2016 Estudo que perderam um s . .
Duelo prolongado y Burdeus, P.E. . : . avaliagdo do uso conhecendo-os e identificando-os
. observacional de ente querido ha . 1.
factores associados etal . prolongado PG-13 precocemente permite encaminhéa-los
, . coorte transversal = mais de 6 meses e
Psicooncologia para tratamento adequado. Houve
menos de 18 C e
meses uma significativa presenca de luto
Determinar a normal (74,1%) associado aos
prevaléncia de LP doentes terem recebido CP.
- A prevaléncia de depressao
moderada a grave foi de 15% aos 6
meses apods a perda.
. . Avaliar os niveis p6s - A prevaléncia de LP foi de 40% aos 6
Complicated grief and . e 2
, . 87 cuidadores perda de depressdo e LP  meses ap6s a perda.
need for professional Dinamarca . = : .
; . Guldin, M,; Estudo familiares de nos cuidadores e avaliar . .
support in family . . . S - 0 valor preditivo positivo dos
. Vedsted, P.; observacional de doentes falecidos se os profissionais de o ) : :
caregivers of cancer 2012 . 20 o profissionais de saude foi de 27%
; . . Zachariae, R. coorte tratados numa saude identificaram -
patients in palliative Support care o i . para a depressdo e 21% para o LP, o
e etal longitudinal unidade de CPem  corretamente as . .
care: a longitudinal cancer que foi considerado modesto, que

cohort study

2006

64

necessidades de apoio
no luto

aponta a necessidade de um
instrumento padronizado de
avaliagdo de LP.

- Apenas 55% dos que foram
avaliados com risco de depressio e
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Poor physical and
mental health predicts
prolonged grief
disorder: A prospective
population - based
cohort study on
caregivers of patients at
the end of life

Palliative care
caregiver’s grief
mediators: A prospective
study

2020

2016

Dinamarca

Journal of
Palliative
Medicine

Portugal

American
Journal of
Hospice of

Lenger, M. K;;
Neergaard,
M.A; Guldin,
M.etal

Coelho, A.M.;
Delalibera,
MA.e
Barbosa, A.

Estudo
observacional de
coorte
longitudinal
prospetivo

Estudo
observacional de
coorte
longitudinal
prospetivo

2125 cuidador
adulto mais
préximo do
doente em fase
terminal na
Dinamarca em
2012

64 cuidadores
informais adultos
de doentes
internados na
unidade CP do
hospital de Santa
Maria (durante

65
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Descrever o estado de
saude fisico e mental
dos cuidadores e
investigar se os
profissionais de saude
avaliam o risco de LP.

0 estado de saude foi
avaliado durante os
cuidados e o risco de LP
foi avaliado 6 meses
apods a perda

Identificar os
mediadores de LP numa
amostra portuguesa de
cuidadores

LP, tinham tido apoio no luto aos 6
meses apds perda, o que aponta a
necessidade de acompanhamento de
pessoas enlutadas.

- Sauide mental foi pior nos cuidadores
do que na populagio em geral

- Os cuidadores estavam mais
limitados nas atividades diarias
devido a sua saude fisica em
comparacgdo com a populacdo em
geral

- O disturbio de LP foi previsto pelo
mau estado de satde fisica e mental
antes do luto

- Para limitar o impacto negativo na
saude é essencial identificar pessoas
em risco de LP durante o periodo de
cuidados, o que permitira o inicio de
intervengoes preventivas.

Os fatores associados ao LP foram:
- Relagdes ambivalentes (50%)

- Fatores concomitantes/perdas
secundarias (45,3%)

- Expressdo reduzida de sentimentos
(40,6%)
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Bereavement among
hospice caregivers of
cancer patients one year

following loss:

Predictors of grief,
complicated grief and
symptoms of depression.

2013

Palliative
Medicine

Estados Unidos
da América

Journal of
Palliative
Medicine

Allen, ].Y,;
Haley, W.E;

Small, BJ.; et
al

Estudo
observacional
derivado de um
estudo maior e
randomizado

66

um periodo de 9
meses)

188 diades
cuidadores -
doentes
oncoloégicos em
CP

Investigar fatores de
risco que podem
predizer sofrimento
psicolégico, o que
poderia ajudar a
direcionar para servigos
de luto;

¥
Instituto Politécr
e Caselo Bran
Escola Superior
de Satde

Dr. Lopes Dias

- Alta intensidade de relacionamento
(37,5%)

Houve influéncias reciprocas entre
estes mediadores no grupo de pessoas
diagnosticada com LP.

A sistematizagdo deste procedimento
de rastreio em CP agilizaria a
identificacdo de necessidades e a
mobilizacdo de recursos na prevengido
da morbilidade associada ao LP

- -Mais de 50% dos cuidadores
enlutados apresenta sintomas
depressivos clinicamente
significativos um ano ap6s a morte do
seu familiar

- Os cuidadores com menos anos de
escolaridade e mais sintomas iniciais
de depressao tiveram luto
significativamente pior, LP e
depressio.

- Aidade do doente mais jovem foi um
predictor significativo de piores
resultados para luto e LP.

- Os programas de CP devem
considerar a realizacdo de avaliacdo
padronizada dos sintomas de
depressdo aos cuidadores ainda pré
perda, o que poderia levar ao
tratamento nos estagios iniciais, o que
pode afetar o luto

- E vital que os programas de CP
identifiquem cuidadores em risco e
direcionarem servigos para eles
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Risk factors for
developing Prolonged
grief during
bereavement in family
carers of cancer patients
in palliative care: a
longitudinal study

2014

Insomnia and changes in
alcohol consumption:
relation between
possible complicated
grief and depression
among bereaved family
caregivers

2020

Australia

Journal of Pain
and Symptom
Management

Japao

Journal of
Affective
Disorders

Thomas, K.;
Hudson, P;
Traver, T.; et
al

Aoyama, M,,
Sakaguchi, Y.;
Fujisawa, D.;
etal

Estudo
observacional de
coorte
longitudinal

Estudo
observacional de
coorte
longitudinal

301 cuidadores de
doentes que
receberam
cuidados num
servico de CP

- 9123 familiares
adultos enlutados
de doentes
adultos
oncoldgicos
falecidos

67

Mestrado em Cuidados Paliativos

Relatério da Pratica Clinica - Risco de luto prolongado nos cuidadores informais

Determinar se os
cuidadores familiares
que relatem altos niveis
de sintomas de LP e
aqueles que
desenvolvem transtorno
de LP até 6 e 13 meses
apds a morte podem ser
previstos a partir de
informacgdes pré morte

- Avaliar a relagio entre
insénia e alteragdes no
consumo de alcool e luto
prolongado e desordem
depressiva major

- O rastreio dos cuidadores familiares
a entrada em CP parece ser a forma
mais eficaz de identificar quem tem
maior risco de desenvolver LP.

- Recomendam o rastreio dos
cuidadores 6 meses ap6s a morte para
identificar a maioria dos cuidadores
com LP.

- Os cuidadores de doentes que
recebem CP tém uma elevada
prevaléncia de sofrimento psicoldgico
durante o luto (36% dos cuidadores 6
meses apds a morte e e 29% dos
cuidadores 13 meses ap6s a morte)

- Aos 13 meses ap6s a morte 11% dos
cuidadores preencheram os critérios
para transtorno de LP.

- Cerca de 50% relatam problemas de
insdnia;

- 59% relatam ter sofrido angustia
causada pelo disttirbio do sono

- 14% relatam aumento do consumo
de alcool apés luto;

- 17% relatam diminui¢do do
consumo de alcool apés luto;

- 14% dos participantes tém possiveis
LP;

- 17% dos participantes tém possivel
desordem depressiva major;

- Ndo s6 os aumentos, mas também os
decréscimos estavam
significativamente relacionados com
possiveis LP e desordem depressiva
major. A diminui¢do do consumo de
alcool pode ser explicada por
mudancas de estilo de vida ap6s luto.
- Estes resultados sugerem que a
avaliacdo das condi¢Ges de sono e do
consumo de alcool podem ajudar a
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Prospective risk factors
for intense grief in
family members of
veterans who died
terminal illness

Predictors of grief in
bereaved family
caregivers of person’s
with Alzheimer’s
disease: A prospective
study

Estados Unidos

da América
2017

IlIness, Crisis &

Loss

Estados Unidos

da América
2014

Death studies

Burke, L.A;;
Neimeyer,
RA;
Bottomley,
J.S.; etal

Romero,

M.M.; Ott, C.

H.; Kerber,
S.T.

Estudo
observacional de
coorte
longitudinal

Estudo
observacional de
coorte
longitudinal
prospetivo

35 familiares de
veteranos que
morreram de
doenga terminal
em CP

66 conjuges e
filhos adultos
cuidadores de
pessoas com
Alzheimer que
morreram entre
agosto de 2005 e
margo de 2009

68

- Realizar uma avaliacdo
exploratdria de
preditores prospetivos
de luto intenso em
familias de veteranos
em CP e em fim de vida,
ou seja, relacionar a
avaliacdo pré perda com
o funcionamento p6s
perda

- Identificar fatores pré-
morte que contribuem
para o luto pés-morte

%
Instituto Politécnico
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Escola Superior

de Satde
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prevenir graves danos psicoldgicos
nos lutos dos cuidadores.

- Fatores como ser do sexo feminino,
caucasiano, perder um conjuge e ter
elevados niveis de luto antecipatorio -
todos previram altos niveis de luto 6
ou 10 semanas ap6s a morte.

- Fatores psicossociais como ser
altamente dependente do doente,
altos niveis de neuroticismo, relatar
baixos niveis de apoio social e serem
capaz de entender o progndstico ou a
morte previram reagdes de luto pos-
perda mais intensas.

- As avaliag¢des precoces pds perda
(neste caso aproximadamente 2
meses apds a morte) permitem que
pesquisadores e clinicos aprendam
sobre fatores que poderiam
pressagiar maus resultados de luto a
longo prazo de modo a encaminhar
para apoio no luto.

- Os resultados indicam que os fatores
de risco para o luto pds-morte podem
ser previstos antes do ébito.

- O luto antecipatério explica 34,4%
da variancia no luto p6s-morte,
seguido por diminui¢do do estado
mental positivo, baixo apoio social,
coping disfuncional e depressdo que
explica 12,3% da varidncia, num total
de 54,7%. A depressdo e o luto
antecipatorio contribuem
significativamente para niveis mais
altos de luto pés-morte.
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The Association of
family functioning with
possible major
depressive disorders and
complicated grief
among bereaved family
members of patients
with cancer: results
from de J-HOPE 4 study,
a nationwide cross -
sectional follow-up
survey in Japan

2021

Japao

Journal of Pain
and Symptom
Management

Hiratsuka, R;;
Aoyama, M,;
Masukawa,
K. etal

Estudo
observacional de
coorte
longitudinal

69

510 cuidadores
familiares adultos
enlutados de
doentes com
cancro avangado
que tenham
falecido antes de
31/01/2018
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Explorar a associagdo
entre o funcionamento
familiar e a perturbagio
depressiva major e o LP

- Mais de 1/3 dos cuidadores
percebeu que a sua sadde tinha
diminuido apds a perda

- 14% dos cuidadores apresentam
altos niveis de luto antecipatério

- 6% apresentou sintomas de LP em
média 13 meses apds a morte

- 47% dos cuidadores relatam
sintomas depressivos iguais ou
superiores ao nivel de corte durante
os cuidados e a depressdo continuou
para 36% apos a morte

- Os resultados sugerem que os
profissionais de saude devem avaliar
cuidadosamente o funcionamento
familiar e as relagdes familiares,
identificando fatores de risco para a
perturbagio depressiva major.

- Membros de familia enlutados com
funcionamento disfuncional tém 4,69
vezes mais probabilidade de terem
depressdes do que membros da
familia enlutados com bom
funcionamento familiar

- Cerca de 15,5% dos cuidadores
foram considerados como tendo
possivel perturbacdo depressiva
major.

- Cerca de 10,9% dos cuidadores
foram considerados como tendo LP
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Descobriram que os familiares:

- Com menos educagio

- Desconfortaveis com
relacionamentos intimos

- Que tém tendéncia para se
preocuparem demasiado

- Espiritualmente angustiados

- Que se sentem pouco apoiados por
outros no seu luto

- Que ndo conseguem achar sentido na
doenca e morte do seu familiar

Eram mais propensos a estarem mais
afectados psicologicamente no seu
luto

Estes fatores podem tornar o
processo de luto mais problematico e
sinalizam a necessidade de avaliacdo
e tratamentos precoces
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Apresentacao e interpretagio dos resultados

Todos os artigos selecionados correspondem a estudos primarios de natureza quantitativa.
Foram publicados entre 2011 e 2021 (grafico 4).

Grafico 4 - Distribuicao dos artigos por ano de publicacao

H N2 de artigos

N@ de artigos

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
ANOS

Em relacdo ao pais de origem os estudos (grafico 5), destacam-se as publicacdes em maior
numero dos Estados Unidos da América (n=4), seguindo-se Dinamarca (n=2) e Japdo (n=2)

Grafico 5 - Distribuicdo dos artigos por paises de origem

N¢ de artigos

Dinamarca Japao Portugal Inglaterra Espanha Australia
Pais

Em relacdo as fontes de publicacdo, foram localizados 2 artigos no Journal of Palliative
Medicine, 2 artigos no Journal of Pain and Symptom Management e encontrados um artigo em
cada um dos seguintes periédicos: Palliative and Supportive care; Psicooncologia; Support care
cancer; American Journal of Hospice & Palliative medicine; Journal of Affective disorder; Illness,
crisis & loss; Death studies e Journal of social work in end-of-life & Palliative care.

Relativamente ao desenho dos estudos a maioria eram estudos observacionais, exceto 1,
que tem como propoésito a validacdo de ferramenta de avaliacdo do risco de luto (BRAT). Em
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relacdo a populacdo eram todos cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas,
variando o tamanho da amostra entre 10 e 9123 familiares participantes.

No estudo de Rose, Wainwright, Downing et al (2011) pretendia-se a valida¢do da
ferramenta de avaliagdo do risco de luto (BRAT) que prediz a probabilidade de complicag¢des
no luto, fornecendo evidéncias de que uma ferramenta de avaliacdo do risco de luto oferece
vantagens na identificacao de pessoas em risco em relagdo ao julgamento clinico isoladamente.
Tal também se verificou no estudo de Guldin, Vedsted, Zachariae et al (2012) em que o valor
preditivo dos profissionais de saude foi de 21% para o LP, o que foi considerado modesto,
apontando a necessidade de um instrumento padronizado de avaliacao de LP; assim como 3
anos antes da publicacdo em Portugal da norma da DGS de 2019 - Modelo de intervengao
diferenciada no luto prolongado em adultos, Coelho, Delalibera e Barbosa (2016) ja
referenciavam que a sistematizacdo deste procedimento de rastreio em CP agilizaria a
identificacdo de necessidades e a mobilizacdo de recursos na prevencdo da morbilidade
associada ao LP. Thomas, Hudson, Traver et al (2014) referem que o rastreio dos cuidadores
informais a entrada em CP parece ser a forma mais eficaz de identificar quem tem maior risco
de desenvolver LP. Também no estudo de Romero, Ott e Kerber (2014) os resultados indicam
que os fatores de risco para o luto pés-morte podem ser previstos antes do ébito.

Varios estudos analisaram fatores associados a presenca de LP e a importincia de
conhecendo-os e identificando-os precocemente, permitir encaminhar as pessoas para
tratamento adequado (Burdeus et al, 2016; Burke, Clark, Ali et al, 2015). Coelho, Delalibera e
Barbosa (2016) falam-nos de fatores como relagdes ambivalentes (50%), perdas
secundarias(45,3%), expressdo reduzida de sentimentos(40,6%) e relacionamentos muito
intensos (37,5%); Allen, Haley, Small et al (2013) referem cuidadores com menos anos de
escolaridade, com sintomas iniciais de depressdo e idade mais jovem do doente; Aoyama,
Sakagushi e Fujisawa et al (2020) mencionam a ins6nia (50%) e o consumo de alcool (14%
aumentaram o consumo de alcool e 17% diminuiram e nao s6 os aumentos mas também os
decréscimos estavam relacionados com possiveis LP, sendo que a diminuicdo pode ser
explicada por mudangas no estilo de vida). Burke et al (2015) descobriram que os familiares
com menos anos de escolaridade, desconfortaveis com relacionamentos intimos, que tém
tendéncia para se preocuparem demasiado, espiritualmente angustiados, que se sentem pouco
apoiados por outros no seu luto e que ndo conseguem achar sentido na doenca e morte do seu
familiar, eram mais propensos a estarem mais afetados psicologicamente no seu luto. Fatores
como ser do sexo feminino, caucasiano, perder um cénjuge ter elevados niveis de luto
antecipatorio todos previam altos niveis de luto, fatores psicossociais como ser altamente
dependente do doente, altos niveis de neuroticismo, relatar baixos niveis de apoio social e ser
incapaz de entender o progndstico ou a morte, previram reacdes de luto pés-perda mais
intensas (Burke, Neimeyer, Bottomley et al, 2017). No estudo de Lenger, Neergaard, Guldin et
al (2020) o disturbio de LP foi previsto pelo mau estado de saude fisica e mental antes do luto.
Romero, Ott e Kerber (2014) identificam que o luto antecipatoério explica 34,4% da variancia
no luto pés-morte, seguido por diminuicdo do bem-estar psicoldgico, baixo apoio social, coping
disfuncional e depressdo que explica 12,3% da varidncia, num total de 54,7%.

0 encaminhamento precoce dos cuidadores informais em risco de LP para tratamento
adequado, limita o impacto negativo na saude fisica e mental. No estudo de Lenger et al (2020)
a saude mental foi pior nos cuidadores do que na populagdo em geral, assim como estavam
mais limitados nas atividades didrias devido a sua sadde fisica em comparacdo com a
populagio em geral. E vital que os programas de CP identifiquem cuidadores em risco e
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direcionem servigos para eles (Allen, Haly, Small et al, 2012). No estudo de Guldin, Vedsted,
Zachariae et al (2012) apenas 55% dos que foram avaliados com risco de LP tinham tido apoio
no luto aos 6 meses apds a perda, o que aponta a necessidade de acompanhamento de pessoas
enlutadas. No estudo de Romero et al (2014) mais de 1/3 dos cuidadores percebeu que a sua
saude tinha diminuido apds a perda, sendo que 47% dos cuidadores relatam sintomas
depressivos iguais ou superiores ao nivel de corte durante os cuidados e a depressao continuou
para 36% ap0s a morte. Tal também é espelhado no estudo de Allen, Haley, Small et al (2013)
em que mais de 50% dos cuidadores enlutados apresentam sintomas depressivos clinicamente
significativos um ano ap6s a morte do seu familiar e no estudo de Thomas, Hudson, Traver et
al (2014) em que os cuidadores tém uma elevada prevaléncia de sofrimento psicoldgico
durante o luto (36% dos cuidadores 6 meses apds a morte e 29% dos cuidadores 13 meses
apds a morte), e em Guldin, Vedsted, Zacharriae et al (2012) a prevaléncia de depressao
moderada a grave foi de 15% aos 6 meses ap0s a perda e no estudo de Hiratsuka, Aoyama,
Masukawa et al (2021), cerca de 15,5% dos cuidadores foram considerados como tendo
possivel perturbacao depressiva major.

De salientar que no estudo de Burdeus et al (2016) houve uma significativa presenca de
luto normal (74,1%) associado aos doentes terem recebido CP.

Conflitos de interesses

Nao houve nenhum conflito de interesses.
Financiamento

A revisdo nao apresentou fontes de financiamento.
Conclusao

O presente trabalho pretendeu realizar uma revisdo sistematica da literatura sobre qual o
impacto da avaliacdo do risco de luto prolongado nos cuidadores informais de doentes com
necessidades paliativas, identificando os estudos que analisam o impacto da avaliacdo de risco
de LP nos cuidadores informais de doentes com necessidades paliativas e descrevendo-os
qualitativamente caracterizando qual o impacto quer a nivel fisico quer mental.

Os cuidadores estdo muitas vezes mal preparados para lidar com a morte. O
reconhecimento de potenciais fatores de risco para o LP pode ajudar os profissionais de satde
a identificar e encaminhar precocemente para apoio especializado, de modo a favorecer a
vivéncia e conclusdo do luto pela familia.

Os estudos selecionados apresentaram evidéncia da importancia de uma ferramenta de
avaliacdo do risco de luto, oferecendo vantagens na identificacio de pessoas em risco de
desenvolver LP, antes do 6bito. A necessidade de acompanhamento das pessoas enlutadas
também foi destacada, pois apesar de pouco se poder modificar os fatores associados a
presenca de LP, conhecendo-os e identificando-os precocemente, permite encaminhar as
pessoas para tratamento adequado, limitando o impacto negativo na sadde fisica e mental.

De todas as experiéncias de vida a morte impde desafios de adaptacdo, por vezes
complicados, para a familia enquanto sistema e para cada um dos seus membros, por isso é de
fulcral importancia que os profissionais de saide ajudem as familias nesta caminhada, a
cumprir o seu papel de cuidadores, bem como detetando e prevenindo possiveis lutos
prolongados.
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0 estudo do impacto da avaliacao do risco de LP nos cuidadores informais de doentes com
necessidades paliativas, é importante devido ao seu contributo para a melhoria da qualidade
dos servicos prestados aos doentes em fim de vida e aos seus cuidadores.
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5 Conclusao

Este relatorio é o retrato de um ciclo de aprendizagem, sendo um instrumento de uma
anadlise reflexiva e critica das atividades desenvolvidas para atingir os objetivos delineados, de
modo a adquirir as competéncias necessarias para a obtencao de grau de mestre, mas acima
de tudo uma caminhada constante, com uma atitude proativa, de procura de aperfeicoamento
pessoal e profissional com vista a exceléncia no cuidar, tendo em conta o controlo sintomatico,
a comunicacao, o trabalho em equipa e apoio a familia, ndo esquecendo a fase do luto, que nao
podemos deixar que seja tdo mal vivida, como foi durante a pandemia COVID-19, em que a
tendéncia para o isolamento que normalmente acompanha as situagdes de luto foi altamente
agravada com o isolamento imposto, limitando o acompanhamento da pessoa em luto, o que
agrava os sentimentos de dor e de solidao, com graves consequéncias para a saude fisica e
mental.

E atualmente reconhecida pela comunidade cientifica a importancia da introdugéo precoce
dos CP, trazendo beneficios para os doentes e as suas familias, no entanto verifica-se que estes
continuam a nio chegar a todos os doentes que deles carecem. E necessario acima de tudo
vontade para reconhecer que a ndo referenciagdo para CP é um problema que leva ao
sofrimento desnecessario dos doentes. Promover os CP passa pelo investimento em estratégias
de divulgacao da sua filosofia e principios, através de mensagens simples que despertem o
reconhecimento da sua importincia por parte das pessoas, pois quanto mais informadas
estiverem, mais facil sera o acesso.

A filosofia dos CP assenta em 4 pilares basicos: comunicacao terapéutica, apoio a familia,
trabalho em equipe e controlo adequado de sintomas.

A abordagem comunicacional a pessoas com necessidades paliativas requer uma
sensibilidade especial para a qual o profissional de satide tem de estar habilitado. A eficicia da
comunicacdo consegue-se através da formacdo e do treino, pois as aptiddes de comunicacio
nao sdo intuitivas e ndo melhoram apenas pela acumulagao da experiéncia clinica.

Em CP o apoio a familia é imprescindivel, ajudando esta a cumprir a sua fun¢do cuidadora,
tendo em vista a promoc¢do, manutenc¢do e restabelecimento da sadde familiar, sempre que
possivel. A doenca ndo traz implicacdes apenas para o doente, também na sua familia pode
apresentar efeitos devastadores, esta pode sofrer perdas e alteracdes na sua identidade e
papéis familiares alterando o seu funcionamento diario e sadde.

Em CP é imprescindivel ter em atencao um adequado trabalho em equipa multidisciplinar,
pois apenas com um funcionamento coordenado e interdisciplinar é possivel dar resposta as
necessidades do doente com necessidades paliativas e da sua familia, prestando CP de
qualidade.

O controlo de sintomas é um dos pilares de intervencdo em CP, sendo que apesar da
inequivoca importancia da comunicag¢do, apoio a familia e trabalho em equipa, os doentes
valorizam de forma especial o correto controlo sintomatico, pois o seu inadequado controlo,
pode além de agravar o sofrimento ter um efeito adverso na progressdo da doenca.
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A familia em luto é um grupo de risco em 10-30% dos casos para o desenvolvimento de
complicacdes fisicas e mentais. Apesar de na definicdo de CP estar bem patente a necessidade
de cuidar da familia, de haver legislacdo de intervencao no luto e uma norma da DGS de 2019
para intervengdo no luto, ainda existem equipes de CP que ndo operacionalizam protocolos na
area do luto, o que coloca em causa a qualidade dos cuidados prestados, pois a equipe
multidisciplinar pode assim ndo ter a mesma abordagem, sendo mais complicada a
continuidade dos cuidados, dai a necessidade de desenvolver o projeto de
intervenc¢do/formacao nesta tematica.

Foi realizada uma revisao sistematica da literatura de forma a demonstrar pela evidéncia
cientifica qual o impacto da avaliacdo do risco de luto prolongado nos cuidadores informais de
doentes com necessidades paliativas. Os cuidadores estdo muitas vezes mal preparados para
lidar com a morte. O reconhecimento de potenciais fatores de risco para o LP pode ajudar os
profissionais de sadde a identificar e encaminhar precocemente para apoio especializado, de
modo a favorecer a vivéncia e conclusdo do luto pela familia, limitando o impacto negativo na
saude fisica e mental. Os estudos apresentam evidéncia da importancia de uma ferramenta de
avaliacdo de risco de luto.

Considero que conclui de modo bastante positivo esta etapa a que me propus. O mestrado
permitiu-me mobilizar e adquirir novos conhecimentos tedricos, consolidar competéncias
comunicacionais, relacionais e reforcar o raciocinio critico-reflexivo dos cuidados prestados,
levando a um grande enriquecimento pessoal e profissional. Para uma pratica de exceléncia de
cuidados paliativos é obrigatério que os profissionais de sadde estejam devidamente
capacitados e qualificados.
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Instrumento de avaliacdo do risco no luto

IDENTIFICAGAO:

Nome do doente:

N2 Processo

Sexo:

Idade:

Data do 12 internamento:
Data de 6bito:

N¢ de internamentos:

Nome do familiar/pessoa significativa:

Parentesco:
Estado civil
Contacto telefdnico:

Data de inicio da avaliacdo:

| |

Feminino D Masculino

]

INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DO RISCO NO LUTO

FATORES DE RISCO INDICADORES
EI | Nenhuma
I Irritagdo leve
Raiva | Moderada (explosGes de raiva ocasionais)

| Severa (com prejuizo das relagdes)

| Extrema (sempre amargurado/a)

Acusagdo ou culpa,
sentimento de ter sido
responsavel

I Nenhuma

| Leve (vaga e geral)

| Moderada (pensamentos acusatérios)

| Severa (preocupagdo com auto-culpabilizagdo)

| Extrema (problema major de culpa)

Relagdes actuais

| Familia préxima e muito apoiante

| Familia moderadamente apoiante

| Familia distante

| Desconfianga em relagdo a disponibilidade dos outros

Capacidade de adaptagdo
ao luto

| Boa (luto normal, adaptagdo sem ajuda)

sem ajuda)

Razodvel (provavelmente consegue adaptar-se

| Duvidosa (pode precisar de ajuda de especialista) I 3

| Ma (requer ajuda de especialista)

T T A 1 8 D T

| Muito ma (requer urgente ajuda de especialista) I 5
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A = Ausente
Baixo risco (Pont.<7)

Providenciar informag&o sobre luto e
disponibilizar folheto se necessério

B = Atengdo
Moderado risco (Pont. 7-9)

Disponibilizar folheto e encaminhar para
servigos de saide mental locais

apoio de no luto ‘ |

C=
OBSERVAGOES:

Nisnanihilizar falheta

Profissional:

Data:
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Panfleto de divulgacao da acao de formacao

OBJETIVOS

ESPECIFICOS

Que no final da sessdo, os enfermeiros do
Servico de Cuidados Paliativos sejam capazes
de:

- Compreender o processo de luto;

- Identificar os tipos de lutos (antecipatorio, normativo
e prolongado) e as caracteristicas que os definem;

- Reconhecer enquanto enfermeiro, as necessidades e
dificuldade no acompanhamento do luto antecipatosio
do doente e cuidadores informais;

- Identificar a importancia do protocolo de intervengéo
no luto;

- Implementar instrumento de avaliacdo do risco no
luto, para melhor encaminhamento do Cuidador
Principal.

- Identificar fatores de risco do luto prolongado nos
cuidadores informais;

- Refletir sobre as principais especificidades e desafios da
intervencdo do enfermeiro no apoio a identificagdodos
fatores de risco ao luto nos cuidadores informais, em
fung@o das caracteristicas das perdas;

- Desenvolver competéncias para a implementagao de
um plano assistencial de qualidade, na identificacdo
precoce dos fatores de risco ao luto nos cuidadores
informais e, consequente orientacao se necessario, para
acompanhamento especializado no luto;

- Explorar o conceito de luto dos profissionais de satide;

- Reconhecer a auto-cuidado

profissional.

importancia  do

Local: Sala de Formaiﬁo do

Datas: 07/02/2023 ou 27/02/2023

Objetivos gerais da formacio:

Que no final da sessdo, os
enfermeiros do Servigo de
Cuidados

capazes de

Paliativos sejam
mobilizar
competéncias tedrico-praticas no
ambito do luto dos
cuidadores informais e do luto dos

profissionais de saide.

e
S
iomgmeCaCn aCuaC e e e e e,

e e
e e
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e
e e
|
e
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e
|
e
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=
=
=
||
|
=

O LUTO EM CUIDADOS

PALIATIVOS
o
& 4
Mg il
' D

—

o Bl o e
——
—
et

A

Uma realidade a ser vivida

PROGRAMA

08:00 13:00-14:00
Apresentacdo Almogo
08:15 - 10:30 14:00-17:00
0 processo do luto. 0 luto dos profissionais de saide.
Formador:
10:30 - 11:00 S.G
Coffee-break Enfermeira esEecialista em Médico-cirtrgica
11:00- 13:00

Orientagdes normativas e legais de apoio a pessoa em luto
em Portugal

Intervencdes do enfermeiro na identificacao precoce dos
fatores de risco do luto, nos cuidadores informais.

Formadores:

A.R.
Enfermeira esEecialista em Wm
AR
Enfermeiro esgecialista em Saide Mental L s s u ]
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"
I:I
||
=

| EEE:E

N

e e e e e e e

¥ ~ Questionario sobre a formagao
Curso: Acgdon.®

Médulo:

Nome do(a)

Funcionamento global do(s) médulo(s)/ac¢do

1. PROGRAMA DA ACGAO

1) Cumprimento dos objectivos da Acgdo

2) Conteudos Programiticos
3) Utilidade dos Temas
4) Duragdo da Acgio

2. DESENVOLVIMENTO DA ACGAO

1) Trabalhos de Grupo

2) Relacionamento entre participantes
3) Instalagdes

4) Meios Audiovisuals

5) Documentagao

6) Sessdes de formagdo

nao cumpridos
inadequados
inaplicaveis
insuficiente

insuficiente

negativo

inadequada
demasiado tedricas

- E para nés multo lmpochntoubquouao' nllooncon tobnodmnvolvlmonto do(c) e
: CG‘ E - ‘ e =5

1.2 38
DDDDDIonlnentocunpridos
0O O O O O muito adequados
0O 0O O O O totaimente aplicaveis

HEDOD .

12345
ooooo
ooooo
00000 boas

O0O0O0OD0O bastante adequados
ooooo
ooooo

mais que suficientes

muito aberto

adequada total/
demasiado préaticas

3. GOSTARIA DE TIVESSE SIDO USADO OUTRO TIPO DE EQUIPAMENTO/ESTRATEGIA

FORMATIVA?
0Sim  Qual?

0O Nao

92



U Mestrado em Cuidados Paliativos
e Cantel Brancs” Relatério de Pratica Clinica - Risco de Luto Prolongado nos cuidadores informais
Escola Superior
de Saade
Dr. Lopes Dias

'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'55:'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l'l ]

_E_E_E_E_E_E_E_E_E_N_N_N E_E_E_E_E_E_E_E_ N N N N N N N NN u,

Auto - Avaliagdo do(a) Formador(a)

1. Como avalia a acgdo do formador(a) no desenvolvimento das sessdes relativamente a cada

um dos seguintes aspectos:

o Dominio dos temas PreSeNntados ...............ciuriimmimsmssrmssmisssinsssssssmsssssssssisassiissssissssanes : :
« Utilizagdo de métodos e técnicas que facilitaram a compreens80 dos temas ... 5=
« Organizagao, sequéncia e continuidade dos conte(dos Nas SESSOBS ............ccovermrrrasseisenns 1
* Receptividade as questdes / sugestdes colocadas pelos formandos ... L
o QUAIIATE JBS CONCIUSDBS ..........oceuerenrurasnsessrnssssrsassinsssssssesssssnssassranssssrrassersssssnssssssssssssssansnaes i
o Capacidade de COMUNICACA0 ...........c.cruuuriismmisiusssssssrssssmssesssssssssntisssissssssnsssssssssssesssssssssssssss o
o Utilizac80 de lINQUAgem CESSIVEL .............oovrvuemiasmnssessmssminssrisnssrssnsssssssssssssssassssasnss snssssans i ]
¢ Inovagdo / criatividade na abordagem do(8) tEMA(S) ...........ccrucesememrmismimsmrmimnmmnsssssassssssissnins e
o Capacidade de motivagao dos fOMMANTOS .............cccumrmmmmmmrmsmrssssmssssmssssmmmsssasmansssssasssassssiss =
¢ Interacgao / relacionamento COM O GIUPOD .......c.uwiimimmrmmssmssiasrisssssssiassiasssssssssnmiasssnssanssasssnss .
o Utilizag8o de meios audiovisuais e/ou infOrmAatICOs ............cowrumreciesssismsmmmsmsmsmmmsssssnsssiene| |
O DOBLIO GO MIMID0 1uiciissisiseinsisinisssissiusamisisrnessasiss ST TTIISINIIPPRYSI Sasaasunaan s ntsui 308800000800 0S -

Opcdes: (1) a melhorar
(2) insatisfatoria
(3) satisfatoria
(4) boa
(5) muito boa

2. Globalmente, considera que neste médulo / acgdo o formador teve um desempenho

[

Opcdes: (1) sujeito a muitas criticas devendo rever a acgdo em fungdo das

situagBes e dos formandos

(2) insatisfatério, devendo repensar aspectos da acg3o como
formador

(3) satisfatdrio, devendo aperfeicoar os  aspectos menos
conseguidos

(4) bom, devendo aperfeigoar o desempenho
(5) muito bom, devendo manter este tipo de desempenho
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e e e a e e e a e e " a a )

Avaliagao dos Formandos

1. Relativamente ao(s) tema(s) abordado(s) o conhecimento que lhe possibilitou esta formagio,
sobre os) assunto(s) abordados, no final do médulo é D

Opcdes: (1) fraco, com muitas davidas
(2) insatisfatério, com dividas
(3) satisfatério, com algumas dividas
(4) bom, com um consideravel nivel de esclarecimento
(5) muito bom

2. Como avalia, globalmente, a Intervengdo / participagio dos formandos?

® INOIO000 POIOS IOMBS SPTOBBMMBAON - .o i consoressassiomesserossimmivsasiosssomsivaisdioressassonsinss E
* Receptividade face 80s métodos e tecnicas UtlIZAGES ...............c...cuecvemriemssscmsssessesssssnsnss |
O POIOIPOTN0 O oo scerriscessessonsossssomssomessessammmerssomeesassssessesesasssessasssresonsassssmsasssnss L.}
¢ Apresentacao de propostas / SUGESIORS ..............ccccvererersresrsmsressisrsssisssssssesssssssssssssssnsssssses it
S PONEIRIINIO s sortssonsoinscismmmicssiomismtimiisrmmis i s s e jisos]
) INDARIAIIE v oo AR e i b |

Opcdes: (1) mau (m4)
(2) insuficiente
(3) suficiente
(4) bom (boa)
(5) muito bom (boa)

Qualidade dos servigos de apolo ao curso

1. Como classifica a qualidade dos servigos de apoio ao curso?

o - COORIONBONO0 B TOMMMIORO. uviisirinicinmanisesiomsamsaiissnsonssithiviosmrsonsiubmmsesssatumnmms st cisd
e S CTIINO l OIOIO i e i
R S U

Opcdes: (1) a melhorar
(2) insatisfatéria
(3) satisfatéria
(4) boa
(5) mwito boa
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Sugestdes / Criticas

Aspectos mais positivos no(s) médulo(s) / acgdo

Aspectos a melhorar no(s) médulo(s) / acgdo

Sugestdes / Observagbes

Obrigado pela colaboragdol
Data: __/__J
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( LUTC EN CUIDADO:

Mestrado em Cuidados Paliativos

Relatério de Pratica Clinica - Risco de Luto Prolongado nos cuidadores informais

PALIATIVC UM/ REALIDADI / SEI VIVIDA

SANDRA ANTUNES?2; MONICA GONGALVES®2; ANA ROCHALSARA GOMES!; JOEL VITORINO!
1Enfermeira(o) do Servigo de Cuidados Paliativos do IPOC F& EPE;2 Estudantes do Mestrado de Cuidados Paliativos da ESALD

INTRODUCAO

. morte de um ente querido impde dolorosos desafios de
DVV ’ daptagdo ao ser humano, na vivéncia dessa experiéncia
SAté dimenta e Capelas, 2019). Se por um lado traduz sofrimento
ela perda da pessoa amada (Moreira, 2006), por outro traduz
o préprio confronto com a finitude. O apoio a familia no ambito
da pratica de cuidados paliativos é fulcral, tendo os
enfermeiros, devido a sua proximidade com o doente e familia,
um papel preponderante na humanizagdo do processo de
morrer. Competéncias com vista a promogdo de um apoio eficaz
(Gomes, 2014; Pereira, 2013) devem ser aprendidas e treinadas,
através da formagdo, promovendo processos de luto
adaptativos (DGS, 2019).

METODOLOGIA

ealizagdo de formagdo especializada para enfermeiros de

Jidados paliativos, intitulada “O luto em cuidados paliativos:

ma realidade a ser vivida”, com o objetivo de capacitar os

nfermeiros a mobilizar competéncias teodrico-praticas no
ambito do luto dos familiares e do luto profissional. Os
formadores foram Enfermeiros com formagdo avangada no luto,
dinamizada numa sessdo de 8 horas, tendo sido replicada num
segundo momento por forma a alcangar uma amostra mais
alargada. Temas abordados: processo de luto, orientagdes
normativas a pessoa em luto em Portugal, intervengdo do
enfermeiro na identificagdo precoce de fatores de risco de luto
prolongado na familia e luto dos profissionais de satde. Fez-se a
avaliagdo do processo formativo.

OBJETIVOS

o

SALP

bjetivo geral: Que no final da sessdo, os enfermeiros do Servigo de Cuidados Paliativos sejam capazes de mobilizar competéncias teérico-
raticas no ambito da promogdo do luto sauddvel dos cuidadores informais e dos profissionais de saude.

bjetivos especificos: Compreender o processo de luto; Identificar os tipos de lutos (antecipatério, normativo e prolongado) e as

aracteristicas que os definem; Reconhecer enquanto enfermeiro, as necessidades e dificuldade no acompanhamento do luto

antecipatdrio do doente e cuidadores informais.

RESULTADOS

AVALIACAO SOBRE

A FORMACAO méximo 5/ minimo 4)

95% dos enfermeiros do servigo frequentaram a formagdo, com elevada recetividade a tematica,
avaliando a utilidade do tema em 4,8 (escala de 1 -inaplicaveis a 5-totalmente aplicaveis, com

Programa Avaliacdo Participagdo dos Avaliacdo
da Agdo 4,79 formandos 4,84
Desenvolvimento Avaliacdo Prestagdo dos  Avaliacdo
da agdo 4,48 formadores 4,85
Qualidade da Avaliacido Avaliagdo Avaliacio
Coordenagdo/lo 4,52 global da 485
istica da acd formagéo 4

100% dos formandos ndo mudariam as estratégias
pedagdgicas usadas (expositivo, roleplay, trabalhos
grupo, estudos de caso).

Sugestdes: aumentar carga horaria, para diluir a
carga de informagdo.

l:bExcelente capacidade de motivagdo dos

formandos, interagdo entre os formandos e
dinamismo da formagdo

m Espago fisico e acesso a internet

DISCUSSAO/CONLCUSAO

SALP servico de modo a ser abordada mais vezes.

O treino com os pares num mesmo contexto de intervengdo, revela-se fulcral para implementar estratégias que dotem os enfermeiros
de competéncias para identificar precocemente o risco do luto prolongado bem como, prevenir e apoiar o luto dos profissionais de
saude. Como sugestdo apresentamos o aumento da carga horaria da formagdo e que esta possa ser alocada ao programa formativo do

BIBLIOGRAFIA

Pimenta, S. e Capelas, M.L. (2019). A abordagem do luto em cuidados paliativos. Cadernos de Saude, 11 (1), 5-11; Moreira, I.M.P.B.M. (2006). O doente terminal em context familiar. 22 edigdo.
Coimbra. Formasau.; Gomes, S.M-R. (2014). O luto em enfermeiros expostos a morte dos doentes: a realidade do IPOCFG, E.P.E. Dissertagdo para obtengdo do grau de mestre em cuidados
paliativos. Faculdade de Medicina da Universiade do Porto.; Pereira, A.M.T.S.S.J (2013). Morte em contexto hospitalar. Vivéncias do enfermeiro. Dissertagdo para obtengdo do grau de mestre em
enfermagem médico-cirtrgica. Escola Superior de Enfermagem de Coimbra.; Diregdo Geral da Saude - DGS (2019). Modelo de Intervengdo diferenciado no luto prolongado em adultos. Norma

003/2019 da DGS.
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Fatores Pessoais
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Género feminino

Idade jovem do ente significativo

Idade avangada da pessoa em luto

Antecedentes psiquiatricos

Tentativas suicidio prévias e/ou ideagdo suicida

Consumo de substancias

Lutos anteriores nao integrados

Estilo de vinculagao inseguro

Negacdo persistente/coping evitante/ruminagao

Manifestagdes intensas de culpa / raiva

Incapacidade de atribuir significado a perda

Neuroticismo

Fatores Interpessoais

Perda de filhos/conjuge

Relagdo de marcada dependéncia

Relagdo conflituosa

Relagdo conflituosa/ ambivalente

Falta de apoio sécio-familiar

Crises familiares nao resolvidas

Projetos truncados/assuntos pendentes

Impossibilidade de cumprir rituais religiosos/espirituais

Fatores Circunstanciais

Morte sUbita

Morte violenta (suicidio, homicidio ou acidente)

Perdas muiltiplas

Percecdo subjetiva de falta de preparagao para a morte

Cuidador principal do doente

Falta de controlo de sintomas

Relagdes disfuncionais com profissionais de satde

Imagem demarcada/ deterioragdo do doente

Sobrecarga do cuidador

Presenca de menores na familia

Problemas econémicos

Adaptado: Barbosa, A. & Coelho, A. (Eds.) 2014. Mediadores do luto. Nucleo Académico de Estudos e Intervencdo

no Luto/Centro de Bioética/Faculdade de Medicina de Lisboa.
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Instrumento de avaliacao do risco no luto

(Anexo I - Norma 003/2019)

Nenhuma

Irritagao leve

Moderada (explosdes de raiva ocasionais)
Severa (com prejuizo das relagées)
Extrema (sempre amargurado/a)

Dr. Lopes Dias

v A WN =

2 Acusacao ou culpa,
sentimento de ter sido
responsavel

Nenhuma

Leve (vaga e geral)

Moderada (pensamentos acusatorios)

Severa (preocupagdo com auto-culpabilizacao)
Extrema (problema major de culpa)

v A WN =

3 RelagGes atuais

Familia préxima e muito apoiante
Familia moderadamente apoiante
Familia distante

Desconfianga em relagdo a disponibilidade dos outros

Sem percecao de suporte

nw b W N =

4 Capacidade de adaptacao
ao luto

Boa (luto normal, adaptagao sem ajuda)

Razoavel (provavelmente consegue adaptar-se sem ajuda)
Duvidosa (pode precisar de ajuda de especialista)

Ma (requer ajuda de especialista)

Muito ma (requer urgente ajuda de especialista)

v A WN =

B = Atengdo
Moderado risco (Pont. 7-9)

Available from: http://www.hospice.org.nz/cms_show_download.php?id=13
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Disponibilizar folheto
e encaminhar para servigos de saiide mental locais

Fonte: Adaptado de Ministry of Health Manatu Hauora. Te Ara Whakapiri Toolkit. New Zealand Government: 2017.
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Modelo de intervencao no luto

(Anexo II - Norma 003/2019)

%Enlutados Quem apoia Parceiros

(estimados*)

Populagao-
alvo

Tipo de apoio

Nivel

Seletiva 34%

(Pont. 7-9)

Pessoas em
luto com risco
de
desenvolver
necessidades
complexas

Necessidades
intermédias

Rastreio e
apoio
qualificado ndo
diferenciado

Médicos,
Psiquiatras,
Psicélogos
Enfermeiros
Técnicos
Superiores da
area de Servico
Social
Conselheiros de
luto e
voluntarios com
formacgao
qualificada no
luto

Hospital
Cuidados Saude
Primarios
Cuidados
Cuidados
Continuados
Integrados
Cuidados
Paliativos

* Aoun, S.M., Breen, L., Howting, D.A., Rumbold, B., Mcnamara, B. & Hegney, D. (2015). Who needs Bereavement
support? A Population Based Survey of Breavement Risk and Support Need. PloS ONE 10 (3): e0121101.
doi:10.1371/journal.pone.0121101.

104




U Mestrado em Cuidados Paliativos

e Catela Branes. Relatorio de Pratica Clinica - Risco de Luto Prolongado nos cuidadores informais
Escola Superior

de Saade

Dr. Lopes Dias

Anexo D- Avaliacao da perturbacao de um luto prolongado - PG-13
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Avaliacdo da perturbacao de um luto prolongado - PG-13

(Anexo IV - Norma 003/2019)

Instrucdes- Parte I: Assinale a sua resposta em relacdo a cada item:
1. No ultimo més, quantas vezes sentiu saudades e a auséncia da pessoa que perdeu?

___1=Quase nunca
_____ 2=Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana
____4=Pelo menos uma vez por dia
____5=Varias vezes por dia

2. No ultimo més, quantas vezes sentiu intensa dor emocional, tristeza/pesar ou episédios
de tensao relacionados com a relagao perdida?

__1=Quase nunca
_____2=Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana
_____4=Pelo menos uma vez por dia
_____5=Varias vezes por dia

3. Relativamente as questdes 1 e 2, teve essa experiéncia pelo menos diariamente, por um
periodo de, pelo menos, 6 meses?

Nao
Sim

4. No ultimo més, quantas vezes tentou evitar contacto com tudo o que |he faz lembrar que
a pessoa realmente faleceu?

___1=Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana
_____4=Pelo menos uma vez por dia
____5=Varias vezes por dia

5. No dltimo més, quantas vezes se sentiu estonteado, chocado/a ou confuso pela sua
perda?

___1=Quase nunca

_____ 2=Pelo menos uma vez
____3=Pelo menos uma vez por semana
_____4=Pelo menos uma vez por dia

5= Vérias vezes por dia
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INSTRUGCOES DA PARTE II: Por favor, indique como um circulo o nimero adequado
correspondente ao que tipicamente sente em resposta a cada questao.

0po} ap oeN
uawe1adn
3jusW|aneozey
ajueiseg
3juswewanxgy

6. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vid:
ou sente que nao sabe quem é desde a sua perd: 4 2 3 4 5
(i.e., sente que uma parte de si morreu)?

1 2 3 4 5
7. Tem tido dificuldade em aceitar a perda?
8. Tem tido dificuldade em confiar nos outros 1 2 3 4 5
desde a perda?

1 2 3 4 5
9. Sente amargura pela sua perda?
10. Sente ainda dificuldade em continuar com 1 2 3 4 5
a sua vida (por exemplo, fazer novos amigos,
ter novos interesses)?
11. Sente-se emocionalmente entorpecido desde 1 2 3 4 5
sua perda?
12. Sente que a sua vida é insatisfatéria, vazia
ou sem significado desde a sua perda? 1 2 3 4 5

INSTRUGOES DA PARTE 3: Assinale a sua resposta em relacao a cada item.

13. Sentiu uma redugao significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas
importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?
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Fonte: Delalibera MA, Coelho A, Barbosa A. Adaptacao e validagdo portuguesa do instrumento de
avaliagado do luto prolongado. Acta Med Port. 2011; 24(6): 935-942.

Critérios de cotacao- PG-13

Critérios

Descrigao

|- Evento

Morte de um familiar ha, pelo menos, 6
meses

Il- Ansiedade de separagao

Resposta as questdes 1 e 2 com valor de 4
ous

I1l- Persisténcia dos sintomas

Resposta a questao 3 afirmativa

IV- Sintomatologia afetiva, cognitiva e

Das questdes 4 a 12, 5 respostas com 4 ou

comportamental 5
V- Perturbagdo do funcionamento social e | Resposta a questdo 13 positiva
ocupacional

108



U Mestrado em Cuidados Paliativos

e Catela Branes. Relatorio de Pratica Clinica - Risco de Luto Prolongado nos cuidadores informais
Escola Superior

de Saade

Dr. Lopes Dias
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Declaracdo - Promotoras e Organizadoras da Formacao

REPUBLICA
%~ PORTUGUESA

SAUDE

DECLARACAO

Declaro, para efeitos curriculares, que a Sra. Enfermeira Sandra Isabel dos Santos
Ferreira Antunes, foi promotora e organizadora da formagdo com o tema “O luto em
Cuidados Paliativos - uma realidade a ser vivida", realizada nos dias 7 e 27 de

fevereiro de 2023, num total de 16h.

Por ser verdade e me ser pedido, passo a presente declaragdo que dato e assino.

4o SacadeNedenainen”

(RUI Souser8#98, Dr.)

Diretor do Servigo de Medicina Interna
e Cuidados Paliativos

rs/cp
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