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Resumo

Apesar de serem reconhecidos o beneficio e a necessidade dos Cuidados Paliativos em doentes
nao oncoldgicos, os servicos de Cuidados Paliativos a nivel europeu estdo a tratar sobretudo
doentes com cancro. Atendendo as suas particularidades, os modelos de cuidados utilizados para
os doentes oncoldgicos, poderdo ndo ser os mais adequados para as necessidades dos doentes
ndo oncoldgicos. Sera assim necessdria mais investigagéo, e o desenvolvimento de modelos mais
adequados para que se possam prestar Cuidados Paliativos de maior qualidade a este grupo de
doentes. Uma maior referenciagao de doentes ndo oncoldgicos representa também um desafio aos
servigos de saude em termos de carga de trabalho, recursos humanos e necessidades de formacgéo
dos mesmos. As dificuldades de acessibilidade por parte dos doentes ndo oncolégicos a Cuidados
Paliativos especializados levam-nos a questionar as barreiras que existem a referenciagdo destes
doentes. Na regiao de trabalho da mestranda, uma das regides do pais, com mais elevada taxa de
mortalidade e de envelhecimento, em que se morre menos por cancro e mais por doenga
cardiovascular, sera de esperar um elevado e crescente numero de doentes com necessidades
paliativas por doencga cronica ndao oncoldgica. Para se poderem implementar medidas locais para
melhorar o acesso destes doentes a Cuidados Paliativos especializados, é importante conhecer as
barreiras locais a referenciagao.

O presente relatério integra a Unidade Curricular de pratica clinica no ambito do Mestrado em
Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo
Branco. Neste documento sdo apresentadas uma descricdo e uma reflexdo sobre o percurso
realizado nesta unidade curricular nas suas diferentes vertentes, tendo sempre como fio condutor
os doentes nao oncolégicos em Cuidados Paliativos. Sdo explorados os conhecimentos e as
competéncias adquiridas nos pilares dos Cuidados Paliativos, e a forma como estes foram sendo
integrados na pratica clinica.

Para isso, o documento foi organizado em trés partes principais: a primeira dedicada a pratica
clinica, o estagio de 300 horas feito num Servigo Integrado de Cuidados Paliativos com as valéncias
de Unidade de Cuidados Paliativos e Equipa intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos;
uma segunda parte dedicada a tematica da Acessibilidade de doentes ndo oncoldgicos a Cuidados
Paliativos no servigo de origem da mestranda, em que sao apresentadas uma analise SWOT, um
plano de propostas de melhoria, um plano de formagao e o desenho de um estudo primario para
identificar barreiras locais a referenciagcdo de doentes ndo oncoldgicos a Cuidados Paliativos
especializados; na terceira parte a mestranda faz uma reflexdo sobre o seu crescimento enquanto
Paliativista e a consequente integracdo na pratica clinica, a partir de experiéncias pessoais
significativas, explorando mais a fundo a espiritualidade, o luto e o autocuidado em Cuidados
Paliativos.

Palavras-chave

Cuidados Paliativos; referenciagdo a Cuidados Paliativos; doentes ndo oncoldgicos.
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Abstract

Although the benefits and necessity of Palliative Care for non-cancer patients are recognized,
Palliative Care services across Europe are primarily treating cancer patients. Given their specific
characteristics, the care models used for cancer patients may not be the most suitable for the needs
of non-cancer patients. Therefore, further research and the development of more appropriate models
are necessary to provide higher quality Palliative Care for this group of patients. A greater referral of
non-cancer patients also represents a challenge for health services in terms of workload, human
resources, and training needs. The difficulties in accessing specialized Palliative Care for non-cancer
patients lead us to question the barriers that exist to the referral of these patients. In the master's
student's work region, one of the regions of the country with the highest mortality and aging rates,
where fewer people die from cancer and more from cardiovascular disease, a high and growing
number of patients with Palliative Care needs due to non-cancer chronic diseases is to be expected.
To implement local measures to improve these patients' access to specialized Palliative Care, it is
important to understand the local barriers to referral.

This report is part of the Clinical Practice course within the Master's program in Palliative Care
at the Dr. Lopes Dias School of Health of the Polytechnic Institute of Castelo Branco. This document
presents a description and reflection on the journey undertaken in this course unit in its different
aspects, always focusing on non-cancer patients in Palliative Care. This document explores the
knowledge and skills acquired in the pillars of Palliative Care, and how these have been integrated
into clinical practice.

To this end, the document is organized into three main parts: the first dedicated to clinical
practice, the 300-hour internship completed in an Integrated Palliative Care Service with the
capabilities of a Palliative Care Unit and an in-hospital Palliative Care Support Team; a second part
dedicated to the accessibility of non-cancer patients to Palliative Care in the master's student's
original service, presenting a SWOT analysis, a plan of proposed improvements, a training plan, and
the design of a primary study to identify local barriers to the referral of non-cancer patients to
specialized Palliative Care; in the third part, the master's student reflects on her growth as a Palliative
Care Specialist and the consequent integration into clinical practice, based on significant personal
experiences, exploring in greater depth spirituality, grief, and self-care in Palliative Care.

Keywords

Palliative Care; referral to Palliative Care; non-cancer patients.
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1. Introducgao

J]

“Curar as vezes, aliviar frequentemente, cuidar sempre’

Autor desconhecido

Nao se sabe ao certo de quem é a autoria desta frase, mas tem sido citada por muitos (2).
Também eu o fiz, em 2016, no meu curriculum vitae aquando do exame final de especialidade de
Medicina Interna. Estava nessa altura longe de saber, ou sequer imaginar, que viria a dedicar-me
aos Cuidados Paliativos (CP).

As vezes questiono-me, porque demorei tanto tempo a “chegar” aos CP... Na realidade, cheguei
quando tinha de chegar.

Foi preciso passar por perdas significativas na minha vida, por um periodo de doenca e fazer
um longo percurso de autoconhecimento, para compreender os CP e a beleza desta area do cuidar.
Jaem 2021, no ambito da realizagéo do programa de Mestrado European Master of Stroke Medicine,
a minha tese foi sobre CP em doentes com acidente vascular cerebral (AVC). O interesse
claramente ja la estava...

Mas s6 em 2023, ficou claro para mim que gostaria de me dedicar a cuidar dos doentes de uma
forma diferente daquela que, muitas vezes, erradamente, se pratica na Medicina convencional, e
que ha muito me inquietava. Foi nessa altura que procurei a oportunidade de fazer formacao e
trabalhar em CP.

Escolhi o Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias
(ESALD) do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB) para a formagéo avangada, n&o sé6 pela
reconhecida qualidade deste programa, com reconhecimento pela Ordem dos Médicos, mas
também por questdes logisticas de distribuicdo das aulas e proximidade da minha residéncia. Em
paralelo, comecei o processo de recrutamento para trabalhar no Servigo Integrado de Cuidados
Paliativos (SICP) da Unidade Local de Saude (ULS) da minha area de residéncia, onde iniciei
fungbes em maio de 2024. Nesse primeiro ano além da integragédo no servigo, juntei-me ao projeto
da Equipa comunitaria de suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), que iniciou fungdes em outubro
desse mesmo ano. O processo de conciliagdo entre a formagao tedrica com a pratica no novo
servigo, tem sido muito util e enriquecedor.

No projeto por mim submetido @ ESALD em outubro de 2024, constavam as minhas aspiragbes
para a segunda fase do mestrado.

O projeto foi construido de forma ponderada, com base na minha recente experiéncia no SICP,
e teve em conta, ndo s, necessidades identificadas no servico, mas também algumas das minhas
areas de interesse e preocupacgdo. Decidi assim trabalhar o tema da “Acessibilidade de doentes ndo
oncologicos a Cuidados Paliativos”.

A segunda fase do mestrado e o projeto, foram marcados por eventos pessoais e profissionais
impactantes, com um periodo prolongado de auséncia do servigo, que, se por um lado dificultaram
a execugdo do mesmo, acabaram por me fazer crescer e desenvolver-me enquanto Paliativista, de
uma forma diferente. Desta forma, acabei por ndo conseguir executar todas as intervengdes
inicialmente previstas, mas adquiri, de outras formas, competéncias importantes na area dos CP.
Irei explorar estas questdes ao longo do relatério.

Pretendo com o presente relatério apresentar o trabalho realizado ao longo do segundo ano de
mestrado, assim como os conhecimentos € competéncias adquiridos na area dos CP. Pretendo
ainda apresentar e refletir sobre 0 meu crescimento pessoal e como este se reflete na minha
prestagdo enquanto médica Paliativista.
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Dividi o presente relatério em trés partes principais:

Prética Clinica (ponto 2). O estagio, importante momento de aprendizagem pratica, mas também
tedrica, com duragao estabelecida de 300 horas, foi feito de forma continua, em 38 dias, entre 13
de margo e 08 de maio de 2025, tendo obtido uma classificagao final de 19,9 valores. Para local de
estagio, escolhi o SICP de uma ULS da regido centro do pais, que tem as valéncias de Unidade de
Cuidados Paliativos (UCP) e Equipa intra-hospitalar de suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP).
A escolha justificou-se, ndo sé pela reconhecida qualidade deste servigo, mas também, por ter uma
equipa muita ativa junto da comunidade através do programa Cidades Compassivas, o que me
interessa muito. A ULS serve uma area de influéncia de cerca de 450.000 habitantes, e tem diversas
especialidades médicas com internamento e consulta, o que implicaria, além dos doentes
oncolégicos, um numero muito significativo de doentes nao oncolégicos com necessidades
paliativas, de patologias diversas. Adicionalmente, o Unico estagio em CP que eu realizara até a
data, fora na valéncia de ECSCP, pelo que me pareceu pertinente, naquele momento, fazer um
estagio noutras valéncias, nomeadamente UCP e EIHSCP. Desta forma, o local de estagio
escolhido permitir-me-ia ir ao encontro dos objetivos por mim estabelecidos e da tematica que
pretendia aprofundar.

Acessibilidade de doentes ndo oncolégicos a Cuidados Paliativos (ponto 3). Neste ponto
dediquei-me a refletir sobre esta tematica, com realizacdo de andlise SWOT (Strengths,
Weaknesses, Opportunities, Threats), elaboragéo de plano de propostas de intervencao e melhoria
e elaboragdo de um indicador de qualidade. Destas propostas destaco o planeamento de uma
formacgao em servigo no meu atual servigo, e ainda a elaboragédo do desenho de um estudo primario
que visa identificar na minha ULS, barreiras a referenciagdo de doentes ndo oncolégicos a CP
especializados, de forma a poder sugerir € implementar medidas para as ultrapassar.

Crescimento pessoal e integragdo na prética clinica (ponto 4). Ao longo da realizagdo deste
mestrado, experienciei um processo de luto, que motivou em mim um crescimento pessoal e que
tem hoje um impacto muito importante na minha pratica clinica. Desta forma, neste capitulo, vou
apresentar algumas reflexdes pessoais de como as minhas vivéncias se tém integrado na minha
pratica clinica, abordando areas como a espiritualidade, o luto e o autocuidado.

O presente documento foi elaborado de acordo com as regras propostas pela ESALD e a
referenciagéo bibliografica foi feita segundo a metodologia de Vancouver.

Sendo impossivel abordar todas as tematicas relacionadas com os CP, construi o presente
relatério em torno das aprendizagens que considerei mais relevantes e focando-me sempre na
temética por mim escolhida, o doente nao oncolégico em CP.

Optei por ndo apresentar uma casuistica elaborado dos doentes acompanhados durante o
estagio, mas sim focar-me em alguns dados que considerei mais relevantes. Ao longo do texto,
como forma de exemplificar e demonstrar reflexdes, conhecimentos e competéncias adquiridas, fui
incluindo caixas com estudos de casos.
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1.1 Acessibilidade de doentes nao oncoldégicos a Cuidados Paliativos

Apesar de os CP terem sido inicialmente criados a pensar em doentes oncolégicos terminais
(3,4), o paradigma mudou, e hoje, reconhece-se, que diversos doentes com doenga cronica néo
oncoldgica e limitadora de vida, necessitam e beneficiam de CP, nomeadamente, doentes com
deméncia, com insuficiéncia crénica de 6rgdo ou com outras doengas neuroldgicas (5). Assim,
atualmente, recomenda-se que os CP sejam prestados de acordo com as necessidades dos doentes
e ndo com o diagnodstico ou prognostico (5).

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), a maioria dos doentes com necessidade de
CP, sado doentes ndo oncolégicos, sendo que dos doentes com necessidades de CP, apenas cerca
de 34% morrem de cancro (5). No entanto, mesmo com o crescente reconhecimento dos beneficios
da prestacdo de CP a doentes néo oncoldgicos, verifica-se ainda um acesso condicionado destes
doentes a este tipo de cuidados (3,4). De acordo com a European Association for Palliative Care
(EAPC), em todos os paises europeus, os servigos de CP estdo a tratar sobretudo doentes com
cancro avangado (6), sendo o acesso a este tipo de cuidados por parte de doentes ndo oncolégicos,
mais condicionado. Num estudo portugués feito numa ULS do centro do pais, além de um acesso
insuficiente de doentes ndo oncoldgicos a CP, verificou-se ainda uma referenciagao tardia destes
doentes (7).

Atendendo as suas particularidades, os modelos de cuidados utilizados para os doentes
oncolégicos, poderdao ndo ser os mais adequados para as necessidades dos doentes né&o
oncoldgicos (8). Sera assim necessaria mais investigacao, e o desenvolvimento de modelos mais
adequados para que se possam prestar CP de maior qualidade a este grupo de doentes (9). Uma
maior referenciacdo de doentes ndo oncoldgicos representa também um desafio aos servigos de
saude em termos de carga de trabalho, recursos humanos e necessidades de formacgédo dos
mesmos (10).

Segundo dados do Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos (11), a regido da ULS em
que trabalho e a qual o meu trabalho se reporta, € ndo sé uma das regides com maior taxa de
mortalidade do pais, como também uma das mais envelhecidas, em que mais de 90% da populagéo
morre com mais de 65 anos. Sabemos que o envelhecimento da populagdo e a crescente
prevaléncia de doengas crénicas faz aumentar também a percentagem de doentes ndo oncolégicos
a necessitar de cuidados paliativos (9). Esta é uma das regides em que, na populagdo com 65 ou
mais anos, se morre menos por cancro (17%) e mais por doenga cardiovascular (27%) e doenca
respiratéria (13%). Sera assim de esperar um elevado niumero de doentes ndo oncol6égicos com
necessidades paliativas na area de influéncia da ULS desta regido. No entanto, a analise dos dados
do SICP da mesma, permitiu confirmar a nogdo empirica, de que a grande maioria dos doentes
tratados (mais de 90%) sao doentes oncoldgicos.

A OMS considera como critérios de qualidade de cuidados de saude, o acesso equitativo, a
cuidados centrados nas necessidades das pessoas (12).

Desta forma, parece-me relevante abordar esta tematica, com vista a poder melhorar o acesso
dos doentes ndo oncoldgicos a CP, e assim melhorar a qualidade dos cuidados prestados a
populacao desta regido, focados estes nas necessidades dos doentes.
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2. Pratica Clinica

“Cuidar com Dignidade, acompanhar com Compaix&o”

lema do SICP onde fiz 0 meu estagio, In: redes sociais do referido servigo

2.1 Introducgao

A importancia dos CP tem vindo a ser reconhecida pela comunidade médica internacional e tem
havido, nesse sentido, um esfor¢co conjunto de diversas organiza¢des e entidades para advogar o
direito aos CP como um Direito Humano (13,14). Em Portugal, o compromisso com este direito esta
reconhecido legalmente desde 2012 através Lei de Bases em Cuidados Paliativos (15). Apesar dos
avancgos legislativos, a implementacdo do acesso a CP a todos os que deles precisam tem sido
lenta. A propria Assembleia da Republica Portuguesa, em 2021, reconheceu isto, fazendo um apelo
para o reforco urgente da rede nacional e da formagdo em CP (16).

Nao é apenas em Portugal que a formagao em CP tem sido identificada como uma necessidade.
A EAPC, através dos seus white papers que estabelecem competéncias essenciais, tem apelado a
mais formagao nesta area a todos os profissionais de saude (17,18).

O Programa Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal
Continental (PEDCP), elaborado pela Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), e com
ultima atualizacao para o biénio 2023-2024 (19), define a formag&o como eixo prioritario. Distingue-
se assim formacao em CP pré e pds-graduada, sendo este mestrado enquadrado na segunda.

O PEDPC considera como necessaria a formacgéo basica em CP, para que todos os profissionais
de saude possam identificar pessoas com necessidades paliativas, prestar-lhes cuidados basicos e
referenciar para equipas de CP especializados, sempre que necessario (19). Para as equipas de
CP especializadas, esta prevista formagao avangada (tipo C), que contempla ndo sé formacgao
tedricas, mas também pratica (20). Assim, para os médicos destas equipas, recomenda-se uma
formacao pratica sob a forma de estagio, de pelo menos 80 horas, até 810 horas para os médicos
coordenadores das equipas (19).

O Colégio de Competéncia de Medicina Paliativa elaborou uma lista de requisitos para a
atribuicdo da Competéncia em Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos, a qual contempla
formacao pratica com duragdo igual ou superior a 810 horas (21), realgando assim a importancia
deste tipo de formacéo e da realizagédo de estagios.
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2.2 Objetivos

Acrescentei aos objetivos e competéncias, as referéncias ao ponto do documento em que cada
um destes se encontra mais desenvolvido.

2.2.1 Objetivos gerais

e Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na sua pratica assistencial
(pontos 2.5.5 e 2.6);

e Demonstrar competéncias na implementagao de um plano assistencial de qualidade a
pessoa com doenga crénica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo social
de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o sofrimento em
conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colaboragdo com a restante equipa
interdisciplinar (pontos 2.4.2 e 2.5.5);

e Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na analise de assuntos complexos
inerentes a pratica dos CP (pontos 2.4.2,2.5.2 e 2.5.5);

e Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de CP, em
regime de internamento ou de apoio domiciliario (ponto 2.6);

e Desenvolver a capacidade de reflexado critica das praticas assistenciais observadas no
periodo de estagio clinico, mediante a elaboragdo de um relatério final e da construgéo de
um plano de implementag¢édo de uma equipa de CP (ponto 2.6).

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 (pontos 2.5.4 e 2.5.5);

e Analisa valores e crengas pessoais em diferentes contextos de CP (pontos 2.5.3 e 2.6);

e Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizagdo de varios instrumentos de medida e
evidéncia cientifica (pontos 2.4.2,2.4.5,2.4.7 ¢ 2.5.1);

e Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e complexidade
(ponto 2.4.3);

e Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e familia
(ponto 2.6);

e Analisa em profundidade e atua como consultor em aspetos éticos, legais e culturais
inerentes aos CP (ponto 2.6);

e Comunica de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de saude
(pontos 2.4.5,2.4.7,2.4.8 e 2.6);

e Implementa programas de luto para pacientes e familiares (ponto 2.6);

e Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com intervengao
coordenada da equipa de CP (ponto 2.5.5);

e Promove programas de formagédo em CP para diferentes profissionais de saude
(pontos 2.4.10, 3.4 e 3.7);

e Estrutura e implementa programas em CP (ponto 3.7);

e Avalia a qualidade dos servigos e programas implementados (ponto 2.6).
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2.2.3 Objetivos especificos e atividades propostas

Apresento de seguida os objetivos especificos que estabeleci e as atividades que me propus

realizar

para os atingir:

Para desenvolver competéncia no dominio do controlo de sintomas, nomeadamente, a
correta avaliagdo dos mesmos e propostas de intervengéo ajustadas, propus a realizagao
de estudo individual, acompanhamento de doentes durante o estagio e estudo de casos
(ponto 2.5.1);

Para desenvolver competéncias na area da identificagdo, avaliagdo, acompanhamento e
gestéo de sintomas em doentes ndo oncolégicos com necessidades paliativas (ponto 2.5.1),
propus realizar estudo individual, acompanhamento de doentes em contexto de
EIHSCP/UCP (pontos 2.4.3,2.4.4, 2.4.5 e 2.4.7) durante o estagio, estudo de casos (ponto
2.5.1), projeto de intervencao no meu servigo/ULS (pontos 3.2, 3.3, 3.4 e 3.5), elaboragao
de trabalho de investigacao primaria (ponto 3.6) e divulgacao dos resultados;

Para aprofundar conhecimentos tedricos e praticos relacionados com os CP em doentes
com AVC, propus realizar estudo individual, acompanhamento de doentes em contexto de
EIHSCP no local de estagio (onde existe uma unidade de AVC), propondo ainda a
realizagdo de um trabalho nessa area durante o estagio (ponto 2.4.10);

Para contribuir para um melhor acesso de doentes ndo oncolégicos a CP, propus realizar
um projeto de intervengédo no meu servigco/ULS (pontos 3.2, 3.3, 3.4 e 3.5), e elaborar um
trabalho de investigagdo primaria (ponto 3.6), assim como divulgar os resultados a nivel
local;

Para participar mais ativamente em atividades dirigidas a comunidade, propus participar em
atividades no ambito do projeto Cidades Compassivas durante o tempo de estagio (ponto
2.5.12);

Para aprender a gerir em equipa questbes éticas complexas em CP, propus participar
ativamente em discussdes de casos clinicos e realizar leitura individual sobre a tematica
(ponto 2.6);

Para desenvolver o meu pensamento critico e estruturado em questdes éticas complexas,
propus participar ativamente em discussdes de casos clinicos e realizar leitura individual
sobre a tematica (ponto 2.6);

Para desenvolver competéncias na area da comunicagao com o doente, propus observagao
de outros profissionais durante o estagio, pratica junto dos doentes e estudo individual
(ponto 2.6);

Para desenvolver competéncias no acompanhamento de doentes em fim de vida, propus
acompanhamento de doentes na UCP durante o estagio, estudo de casos clinicos e
discussdo com colegas (pontos 2.4.2,2.4.5¢e 2.5.1);

Para compreender a importancia do autocuidado e desenvolver técnicas para isso, propus
realizar atividades de relaxamento, indagar técnicas utilizadas por outros colegas e ler sobre
o assunto (pontos 2.4.11 e 4.4).

Para alcancgar estes objetivos e competéncias, houve aspetos essenciais, nomeadamente, o
estudo individual, o acompanhamento ativo de doentes durante o estagio, a observagéo do trabalho
de outros profissionais de CP, a discussao de casos clinicos, a partilha de duvidas e questdées com
os profissionais da equipa multidisciplinar do local de estagio. Ndo esquecendo claro, a importancia
da vontade de aprender, humildade, capacidade de escuta e atengdo ao pormenor.
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2.3 Local de estagio

A informacgao apresentada neste ponto é baseada nos dados disponiveis no site da respetiva
ULS, na informagéo disponibilizada pelo préprio servigo e pelas observagdes feitas por mim. Por
motivos de confidencialidade ndo me é possivel indicar as respetivas referéncias bibliograficas. A
escolha do local de estagio foi ja explicada no ponto 1.1.

2.3.1 Caracterizagao do servigo

O SICP esta inserido numa ULS no centro do pais, que serve a populagédo de oito concelhos,
numa area de influéncia de cerca de 450.000 habitantes.

A ULS inclui trés unidades hospitalares, uma principal com Servico de Urgéncia Médico-
Cirargico e duas outras com Servigos de Urgéncia Basicos, e dez Centros de Saude primarios.

O SICP tem as valéncias de EIHSCP, localizada na unidade principal da ULS, e UCP, localizada
numa das outras unidades hospitalares. Esta em curso a elaboragéo do projeto para implementacao
da valéncia de ECSCP. Existe ainda na ULS, na dependéncia do Servigo de Pediatria, a valéncia
de EIHSCP pediatrica. Esta articula-se com o SICP, nomeadamente na transicdo de doentes
pediatricos que atingem a idade adulta. A diretora do SICP foi reconhecida com a competéncia em
Cuidados Paliativos pela Ordem dos Médicos e a Enfermeira Gestora € comum a todo o servigo, ou
seja, as valéncias de EIHSCP e UCP. Dada a distancia fisica entre a EIHSCP e a UCP, existem
equipas de enfermagem e de assistentes operacionais diferentes nas duas valéncias, sendo os
restantes profissionais da equipa multidisciplinar comuns as duas valéncias. A maioria dos
profissionais da equipa possui formag¢ao avangada em CP.

Relativamente a alocacdo de recursos humanos, o SICP apresentava a data do estagio a
seguinte constituicdo: 4 médicas (3,5 ETC), 2 assistentes sociais (1,5 ETC), 1 psicéloga (1 ETC); 8
enfermeiros (8 ETC) afetos a EIHSCP e 18 enfermeiros (18 ETC) a UCP. Por motivos de licencgas,
0s recursos estavam mais reduzidos, nomeadamente para 3 médicas e 1 assistente social. Em
comparagao com as dotagbes minimas recomendadas pela CNCP (22), o servigo deveria dispor de
mais recurso médicos e de psicologia, nomeadamente de 5,5 ETC médicos e 2 ETC de psicologia.
Um memorando da Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) de 2025 (23) destaca a
realidade atual de falta de dotagdo minima de recursos humanos nas equipas locais de CP a nivel
nacional, sendo que apenas uma minoria apresenta os recursos minimos recomendados (24,25).

Para o SICP as metas a concretizar sao:

e Prestar CP na continuidade dos cuidados de saude a todas as pessoas com doenga graves
e/ou avangadas e progressivas que deles necessitem, qualquer que seja o diagndstico e
onde quer que se encontrem;

e Integracéo precoce dos CP no decurso da doenga, melhorando assim a qualidade de vida
dos doentes e suas familias, como na reducédo de hospitalizacbes desnecessarias e na
(sobre)utilizagao dos servigos de saude;

e Melhoria dos cuidados prestados com qualidade e exceléncia.

Dados os desafios constantes, o SICP procura adotar uma vertente dindmica, proativa e
dinamizadora, o que implica andlise e reflexdo constante que permita a identificacdo de potenciais
necessidades e de pontos de melhoria. Para isso, o servigo orienta-se por indicadores de qualidade
definidos, que permitem avaliar e monitorizar resultados, promover a melhoria continua da qualidade
dos cuidados prestados, e que devem implicar mudanga na organizagao dos recursos e também na
organizagao interna, nomeadamente com o trabalho de equipa.
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Este servigo atua de acordo com os valores e principios dos CP, centrando-se na pessoa e néo
na doenga. A intervencao caracteriza-se pelo respeito pela autonomia, vontade, individualidade e
dignidade do paciente, segundo os seguintes principios orientadores:

e Afirmacéo da vida e aceitagdo da morte — considerar a morte como um processo natural,
integrando-a no ciclo da vida;

e Foco no bem-estar e na qualidade de vida — assegurar que o principal objetivo é otimizar
o conforto e a qualidade de vida do paciente;

e Abordagem holistica do sofrimento — reconhecer e abordar o sofrimento em todas as
suas dimensdes (fisica, psicoldgica, social e espiritual);

e Atuacao precoce e interdisciplinar — integrar os CP o mais cedo possivel no percurso da
doenga, com uma abordagem centrada nas necessidades do paciente e da familia, ndo
se limitando ao progndstico ou diagndstico;

e Suporte familiar e gestdo do luto — oferecer suporte a familia e aos cuidadores,
acompanhando-os durante o processo de doenga e na fase de luto;

e Rigor cientifico e humanidade — basear a pratica em evidéncia cientifica,
complementada pela humanidade, compaix&o e disponibilidade.

2.3.2 Atividade assistencial - EIHSCP

A intervengdo da EIHSCP é essencialmente distribuida pelas seguintes atividades:

e Suporte e consultoria no internamento e no Servigo de Urgéncia;

e Consulta Externa
(Consulta Paliativos, Consulta Psicologia Paliativos e Consulta Psicologia Luto);

e Hospital de Dia com atividade programada e n&o programada;

e Suporte e monitorizagao telefénica de doentes que estdo em ambulatorio;

e Referenciagao para a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) e
UCP-RNCCI;

e Apoio ao luto;

e Formagao;

e Reunido multidisciplinar semanal.

A equipa tem um espago fisico proprio localizado no Hospital de Dia Polivalente. Esta
proximidade fisica com a Oncologia Médica, facilita a articulagdo e comunicagéo entre estes dois
servigos. O espago da EIHSCP inclui uma sala de trabalho e de reunibes, dois gabinetes de
atendimento, uma sala para conferéncias familiares (CF) e o espago de Hospital de Dia com
capacidade para trés macas e trés cadeirdes.

Anualmente sao sinalizados formalmente a EIHSCP quase 1000 doentes, com cerca de 3000
deslocagdes para suporte e consultoria a doentes, familiares e profissionais de saude do hospital.
Em alguns doentes sdo necessarias mais do que uma observagao por dia. Por diversos motivos, ha
necessidade da EIHSCP assumir a responsabilidade e a observacao diaria de doentes internados
em camas desse hospital.

No &mbito do trabalho da EIHSCP ha necessidade de realizagdo de muitas CF, que chegam a
ser cerca de 150 por ano.

Em Hospital de Dia sdo atendidos doentes com necessidades paliativas complexas a precisar
de intervengao urgente, nomeadamente por descontrolo sintomatico. Ha atendimentos programados
para realizagao de procedimentos ou para reavaliagéo no intervalo entre consultas, e atendimentos
ndo programados quando ha agravamento significativo e/ou descontrolo sintomatico, evitando
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assim idas desnecessarias ao Servigco de Urgéncia e permitindo fazer a ponte para internamento na
UCP, sempre que necessario.

No ambito de todas as suas atividades, a EIHSCP contacta em média com cerca de 50 pessoas
com necessidades paliativas por dia.

2.3.3 Atividade assistencial - UCP

A UCP, localizada fisicamente noutro hospital que a EIHSCP, dispbée de 12 camas de
internamento, distribuidas por oito quartos individuais e dois quartos duplos.

Os quartos distribuem-se por duas alas, e a unidade inclui duas salas de trabalho para os
profissionais, sala de tratamentos, zona de limpos e sujos, um espago de pausa para os profissionais
e uma sala dedicada aos utentes, que funciona como sala de CF e sala de estar/convivio/atividades
para doentes e familiares.

Sao admitidos doentes com necessidades paliativas complexas, segundo os seguintes critérios:

e Serem portadores de doenga incuravel ou grave em fase avangada, progressiva ou com
progndstico de vida limitado com avaliagdo e acompanhamento prévio pela EIHSCP;

e Aceitarem ser admitidos, apoés informagao detalhada sobre a natureza do servigo;

e Ter sobrevivéncia expectavel superior a sete dias e inferior a seis meses.

Os doentes sdo admitidos maioritariamente através da Consulta Externa e do Hospital de Dia,
provenientes do domicilio, mas também por transferéncia do Servigo de Urgéncia, de servigos de
internamento ou de outros hospitais.

A unidade assegura os seguintes cuidados:

e Acolhimento ao servigo;

e Cuidados médicos e de enfermagem;

e Intervencgdo psicolégica para doentes e familiares;

e Intervengao e apoio social;

e Apoio e intervengao no luto;

e Intervencgao espiritual,

e Exames complementares de diagndstico, sempre que justificado;

e Prescricdo e administragdo de farmacos;

e Cuidados que promovam a dignidade, o conforto e o controlo sintomatico;

o Realizagao de CF sempre que necessario;

e Acompanhamento em situagao de final de vida;

e Convivio e lazer;

e Formagdo em CP;

e Assessoria na area dos CP a profissionais de saude da area de influéncia da instituicao
em que a unidade se localiza.

Este internamento admite cerca de 370 doentes por ano. A maioria dos doentes tém patologia
oncoldgica, sendo apenas cerca de 10% dos doentes com patologia ndo oncoldgica.

2.3.4 Circuito e abordagem do doente com necessidades paliativas no SICP
A EIHSCP funciona todos os dias uteis das 09h00 as 18h00. Reune semanalmente para
discusséao de casos clinicos e discussao de assuntos internos da equipa.

A UCP assegura cuidados aos doentes internados 24 horas por dia. E feita uma reunio semanal
para discussao dos doentes internados e elaboragao ou revisdo dos respetivos planos de cuidados.
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As duas valéncias articulam-se de forma que o SICP possa dar a melhor resposta aos doentes
com necessidades paliativas complexas que necessitem de CP especializados.

Assim, os doentes acompanhados pelo servigo vao circulando entre valéncias consoante as
suas necessidades.

A primeira vez que um doente é avaliado pelo servigo, é feita uma avaliag&o inicial completa e
multidisciplinar, com um guido pré-definido pelo servico e com um registo estandardizado. Desta
forma é logo feita a avaliagéo das necessidades dos doentes nas suas diferentes dimensdes: fisicas,
emocionais, espirituais e sociais.

Estando o doente clinicamente estavel, o acompanhamento é feito em ambulatério em regime
de Consulta Externa, e sempre que necessario por monitorizagao telefénica de enfermagem. Em
alguns doentes selecionados, € possivel a realizagédo de teleconsulta, nomeadamente em doentes
residentes em Estruturas residenciais para idosos (ERPI) e com elevado grau de dependéncia,
evitando assim deslocagbes dificeis e desnecessarias ao hospital, 0 que promove o conforto dos
mesmos.

Em situacdo de agravamento clinico entre consultas, podera ser agendada uma avaliagdo em
Hospital de Dia. Sempre que possivel é feita a intervengdo necessaria e o ajuste terapéutico,
regressando o doente ao seu domicilio. Quando justificado, o doente é internado na UCP.

Em doentes que necessitem de internamento, o acompanhamento podera ser feito por
consultoria através da EIHSCP ou em internamento na UCP.

Apds alta hospitalar, seja da UCP ou de outro servigo, é garantido o seguimento por CP. Este
pode ser feito em regime de Consulta Externa ou por consultoria em doentes que sdo admitidos em
unidades da RNCCI. E assegurado que nenhum doente fica sem receber os CP que necessita.

Informaticamente foi possivel criar para toda a equipa multidisciplinar um perfil no sistema
informatico da ULS, que permite a todos, a visualizagdo dos pedidos de colaboragéo feitos a
EIHSCP, assim como o registo em diario em doentes internados. Isto facilita os registos das
avaliagcbes da EIHSCP, podendo o registo ser feito tanto pelo médico como pelo enfermeiro. Da
mesma forma ficam facilitados os registos das CF em que € utilizado um registo estandardizado.

A CF é uma ferramenta utilizada de forma transversal em todas as valéncias e a qual o servigo
dedica uma importante parte da sua atividade.

A intervencdo social precoce com referenciagdo frequente para UCP-RNCC, tanto em
ambulatério como em internamento, ajuda a assegurar os melhores cuidados aos doentes.

Existe boa comunicagao e articulagdo das equipas com os profissionais de saude dos outros
servigos, o que facilita a intervencéo multidisciplinar e centrada na pessoa doente. Aqui se enquadra
a existéncia de regulamento interno do servico com critérios de referenciacdo bem definidos,
protocolos internos e ainda uma lista de medidas e cuidados a prestar em situagdo de final de
vida/ultimas horas e dias de vida (UHDV) que é registada no diario de doentes acompanhados pela
EIHSCP e que se encontrem nesta situagao. Assim, doentes em UHDV, ndo estando internados na
UCP, podem beneficiar de cuidados dirigidos a sua situagéo clinica com foco na promogao da
dignidade, do conforto e do controlo sintomatico.

Ver uma realidade nova e formas de trabalho diferentes, inspirou-me e ensinou-me muito,
ajudou-me a trazer ideias para o meu servigo, onde, por questdes de recurso humanos locais, eu
iria assumir fungdes de coordenagdo, assim que terminasse o estagio.
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2.3.5 Atividade nao assistencial

O SICP desenvolve ainda outras atividades com grande importancia e consequente impacto
positivo para a regidao onde se insere, e no desenvolvimento e reconhecimento do trabalho
desenvolvido pelo servigo:

Aposta na formacao dos profissionais da ULS;
Acolhe pedidos de estagio de instituicdes escolares/profissionais de saude, incluindo
alunos de Mestrado e Pés-graduagao em CP;

Empenha-se na divulgacao da filosofia dos CP na comunidade, nomeadamente através
da Cidade Compassiva;

Participa em atividades de investigacao;

Participa através de alguns elementos do seu servigo como membros de comissdes
organizadoras de eventos cientificos;

Participa através de alguns elementos do seu servigo como membros de grupos de
trabalho de &mbito nacional,

Participa em projetos de inovagao social que visam melhorar os cuidados prestados aos
doentes com necessidades paliativas, nomeadamente projetos musicais, de realizagao
de ultimos desejos e utilizagdo de 6culos de realidade virtual.
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2.4 Atividades realizadas: descrigao sumaria

2.4.1 Apresentacao e integracao

Iniciei o estagio a 13 de margo de 2025. Nos primeiros dias de estagio a prioridade foi
apresentar-me a equipa multidisciplinar do servico, conhecer a mesma, o espago e a
dindmica/metodologia de trabalho. Este tempo foi também utilizado para rever com a minha
orientadora, os objetivos de estdgio e a organizacao dos dias de estagios pelas diferentes valéncias,
de forma a ir ao encontro dos mesmos. Manifestei deste o inicio um maior interesse pelos doentes
nao oncolégicos, nomeadamente pelos doentes neuroldgicos com necessidades paliativas, pelo
que, perante um pedido especifico feito pelo Servico de Neurologia, ficou definido que eu iria
trabalhar essa tematica e preparar uma apresentagao sobre CP e as particularidades dos doentes
neurolégicos para o referido servigo.

Ficou também definido que o meu tempo de estagio seria distribuido pelas seguintes valéncias:

e EIHSCP - acompanhamento de doentes em internamento ou no Servigco de Urgéncia
e EIHSCP - Consulta de Paliativos

e EIHSCP - atividade de Hospital de Dia

e EIHSCP - Consulta de Psicologia Luto

e UCP

2.4.2 Abordagem de doentes com necessidades paliativas

Ao longo do estagio e a medida que fui conhecendo melhor a equipa e a sua dindmica e
metodologia de trabalho, fui sendo progressivamente mais interventiva e autbnoma, com delegagéo
progressiva de mais tarefas e responsabilidade por parte da equipa. Fui ficando mais competente
nas minhas decisdes e intervencoes.

Alguns doentes tive a oportunidade de acompanhar em diferentes valéncias, por exemplo
doente avaliado no Servigo de Urgéncia com posterior internamento na UCP ou doente avaliado em
consulta, posteriormente em Hospital de Dia por agravamento e consequente internamento na UCP.

A atividade assistencial, de forma transversal as diferentes valéncias, foi constituida pelas
seguintes tarefas:

e Apresentacao da filosofia dos Cuidados Paliativos;

e Apresentacao da equipa e do seu funcionamento;

e Avaliagao clinica de doentes;

e Avaliagao e alivio da dor e de outros sintomas, recorrendo a instrumentos de medidas
e evidéncia cientifica (ponto 2.2.2.);

e Avaliagio da situagado familiar e social;

e |dentificacdo de necessidades paliativas nas suas diferentes dimensdes - fisicas,
emocionais, espirituais e sociais;

e Participagao ativa na elaboragao de plano assistencial de cuidados (2.2.1);

o Realizagao de propostas de intervencgao e implementagcéo das mesmas;

e Aplicagdo de medidas farmacolégicas — exemplo: prescricdo e desprescricdo sempre
que justificado;

o Aplicagao de técnicas de alivio sintomatico — exemplo: paracenteses evacuadoras;

e Articulagdo com a equipa multidisciplinar do servigo;

e Articulacdo com elementos de outras equipas/servigos/especialidades;

e Participagao ativa em CF;
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e Prestagdo de cuidados em situagdo de UHDV com vista a promogédo da dignidade,
conforto e do controlo sintomatico;

o Discussao de diretivas antecipadas de vontade;

o Escuta ativa e comunicagado compassiva;

e Discusséao de casos clinicos com os colegas e com a restante equipa (2.2.1);

e Discusséao de questdes éticas com os colegas e com a restante equipa (2.2.1);

e Acompanhamento de doentes em final de vida (ponto 2.2.3);

e Atualizacido de conhecimentos e esclarecimento de dlvidas sempre que necessario.

2.4.3 EIHSCP - Acompanhamento de doentes em internamento ou Servigo de Urgéncia

Acompanhei doentes com necessidades paliativas em internamento. A funcdo da EIHSCP é
garantir que os doentes recebem CP de qualidade, garantindo a consultoria e prestacédo de CP
especializados em doentes com necessidades mais complexas. Assim, de acordo com o previsto
segundo a Circular Normativa da ACSS de 2017 relativamente as fungdes de uma EIHSCP (22),
colaborei com a equipa para assegurar os seguintes cuidados a doente internados:

e Intervencgao psicoldgica para doentes e familiares;

¢ Intervencédo e apoio social;

e Apoio e intervengéo no luto;

e Intervencao espiritual;

e Assessoria na area dos CP a profissionais de salude dos respetivos servigos;
e Formacdo em CP.

Acompanhei 64 doentes, num total de 105 observagdes com deslocagao junto do doente.

Estes doentes distribuiram-se pela seguinte tipologia de servigos (a soma totaliza mais que 64
doentes uma vez que alguns acompanhei inicialmente no Servico de Urgéncia e posteriormente ja
no internamento):

e 34 internados em servigos médicos

e 16 no Servigo de Urgéncia

e 10 internados em servicos cirurgicos

e 9internados sob responsabilidade da EIHSCP

Destes 64 doentes, 16 tinham patologia n&o oncoldgica, nomeadamente:

e Insuficiéncia crénica de 6rgao (pulmonar, cardiaca);

e Esclerose lateral amiotrofica (ELA)

e Outras doengas neuroldgicas (AVC, deméncia);

e Faléncia multiorganica em situagao de UHDV;

e Doenca crénica complexa (DCC) com limitagdo funcional grave.

Dos doentes avaliados no Servico de Urgéncia, quase todos eram ainda desconhecidos da
EIHSCP, ou seja, foram avaliados pela primeira vez no Servico de Urgéncia. Destacam-se trés
grandes grupos de doentes: doentes em UHDV; doentes com diagndstico inaugural de neoplasia
avangada para orientacdo para ambulatério; doentes com sintomas descontrolados com
necessidade de ajustes terapéuticos e/ou internamento. O facto da maioria dos doentes ndo ser
ainda conhecida pela equipa, é reflexo do bom acompanhamento feito pela EIHSCP com
possibilidade de avaliagdo breve de doentes ja seguidos pela mesma, evitando assim idas
desnecessarias ao Servigo de Urgéncia. Dados da literatura, mostram-nos que até cerca de 10%
das admissdes em Servigos de Urgéncia sao por necessidades paliativas (26). Muitas destas
admissdes poderiam ser evitadas com acompanhamento precoce de doentes com necessidades
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paliativas e com equipas de CP dotadas dos devidos recursos. Na Tabela 1 apresento os sintomas
mais prevalentes, as necessidades mais frequentemente identificadas e as intervengdes mais
frequentes da EIHSCP em termos de acompanhamento de doentes internados ou no Servigo de
Urgéncia.

Esta atividade permitiu de forma privilegiada desenvolver competéncias na area de consultoria
de controlo de sintomas de maior intensidade e complexidade.

Tabela 1: Sintomas mais prevalentes, necessidades mais frequentemente identificadas e as

intervengdes mais frequentes em doentes acompanhados pela EIHSCP

Fadiga/astenia
Sofrimento existencial
Nauseas/vomitos

Obstipacao

Apoio social
Presenca
Comunicacao eficaz

Garantia de continuacéo

Sintomas Necessidades Intervengoes
Delirium Controlo sintomatico Apresentacao da filosofia dos CP, da
. . equipa e seu funcionamento
Dor Apoio emocional
. . . . Promocé&o do controlo sintomatico
Dispneia Apoio espiritual

Acompanhamento no final de vida
Sedacao paliativa
Promogéo do conforto e da dignidade

Apoio emocional a doentes e familiares

de cuidados Apoio espiritual a doentes e familiares

Declinio funcional

Situac&o de UHDV Acompanhamento em

final de vida

Compromisso de n&o abandono

Orientag&o para seguimento em
ambulatorio

Transferéncia para a UCP agudos /
referenciagcéo para UCP-RNCCI

CF

Articulag&o/discusséo com os respetivos
médicos assistentes

2.4.4 EIHSCP - Consulta de Paliativos

Acompanhei em Consulta de Paliativos, 42 doentes, o que correspondeu a um total de 42
consultas, nas quais participei ativamente. Destas, 2 foram por teleconsulta.

Dos 42 doentes, oito apresentavam doenga nao oncoldgica, nomeadamente:

e 5 com DCC que ja tinham transitado dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP);
e 2 com insuficiéncia cronica de 6rgao (pulmonar);
e 1 com doenga neuroldgica.

Dos doentes com doenca oncoldgica, a maioria destes apresentava doenga oncoldgica
avangada e metastizada.

Dos 42 doentes, apenas oito apresentavam uma Palliative Performance Scale (PPS) igual ou
inferior a 50%, mostrando assim que a maioria destes doentes apresentava uma boa funcionalidade.

Destaco alguns aspetos da consulta, que foram impactantes para mim:

1. A maioria dos doentes avaliados em consulta ndo estavam em situacdo de “crise” /
agravamento clinico, o que possibilitava o fortalecimento da relagao terapéutica com a equipa e
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discussdo de assuntos que requerem que o doente esteja fora de “crise”, tais como diretivas
antecipadas de vontade. Recordo uma doente de 49 anos, com doenga oncoldgica avangada
(neoplasia maligna da mama com metastizagdo extensa e multiorganica) que manifestava vontade
de falar sobre planear o fim da vida, enquanto o marido tinha muita dificuldade em expressar as
suas emocdes e falar sobre o assunto. Foi proposto a utente discutir diretivas antecipadas de
vontade com eventual oficializagdo de um testamento vital. A utente ficou satisfeita com esta
possibilidade e abertura, tendo ficado agendada uma consulta subsequente com esse propdsito
especifico e a qual eu j4 ndo assisti. A propédsito da tematica das diretivas antecipadas de
vontade/testamento vital, procedi a estudo individual e a contacto com o balcdo de Registo Nacional
do Testamento Vital (RENTEV) da ULS para esclarecimento do procedimento do processo de
elaboracgao e oficializagdo do testamento vital. Partilhei esta informagdo com a restante equipa com
vista a preparagao da referida consulta.

2. Destaco os cinco doentes com DDC que fazem parte de um nimero muito maior de doentes
dentro deste grupo de patologia seguido pelo SICP. Primeiro importa esclarecer o que sdo DCC,
recorrendo para isso a definicdo adotada pela CNCP no documento “Critérios de Referenciagao
para Equipas Especializadas de Cuidados Paliativos Pediatricos” (27) :

“‘Doenga cronica complexa: qualquer situacdo médica para que seja razoavel esperar uma
duracgao de pelo menos 12 meses - exceto em caso de morte - e que atinja varios diferentes sistemas
ou um orgao de forma suficientemente grave, requerendo cuidados pediatricos especializados e
provavelmente algum periodo de internamento num centro médico terciario.”

Também neste documento (27), as criangas com necessidades paliativas sao divididas em cinco
grandes grupos. Tendo em conta a melhoria dos cuidados médicos, muitas destas criangas vivem
hoje até a idade adulta, vindo a ser necessaria a transicdo dos CPP para CP de adultos. Destes
cinco grupos destacam-se os seguintes, como mais provaveis de transitarem para CP de adultos:

e Grupo 3: Situagbes progressivas sem opgdes de tratamento curativo, para as quais o
tratamento é exclusivamente paliativo, podendo alongar-se durante muito tempo
(exemplos: doencas metabdlicas graves, distrofia miotonica congénita, distrofia
neuroaxonal infantil, cromossomopatias).

e Grupo 4: SituagGes irreversiveis nao progressivas com necessidades de saude
complexas, que causam complicagdes e muito provavelmente morte prematura. A
necessidade de CPP pode apresentar-se em qualquer altura, e podem existir fases
criticas inesperadas e periodicas (exemplos: paralisia cerebral grave, sequelas
neuroldgicas graves de lesbes do sistema nervoso central e sindromes
polimalformativos com elevada dependéncia de cuidados e/ou dispositivos).

A existéncia destes doentes com DCC na Consulta de Paliativos, pode, na minha opiniao,
prender-se com dois aspetos importantes — a existéncia de EIHSCP pediatrica na ULS, e a
existéncia de um centro de acolhimento para jovens com deficiéncia na area de influéncia da ULS.

Para mim foi muito importante o contacto com este tipo de doentes, uma vez que essa nao é
ainda uma realidade no meu servico de origem. Adicionalmente, trabalhando eu numa ECSCP, que
prevé a possibilidade de acompanhar doentes com necessidades paliativas em idade pediatrica de
acordo com a legislagdo em vigor (28), torna-se para mim imperativo um maior aprofundamento dos
CPP.

3. Possibilidade de consulta multidisciplinar. Aqui refiro-me a um projeto que estava na altura do
estagio a ser implementado na ULS - uma consulta multidisciplinar de doengas neurolégicas, para
doentes com doenga neurolégica degenerativa, mais especificamente para doentes com ELA. Nesta
consulta participam num mesmo tempo e espaco, o utente e respetivo cuidador, e profissionais de
diversas especialidades, nomeadamente da Pneumologia, da Gastrenterologia, da Medicina Fisica
e de Reabilitagdo (MFR), fisiatra e terapeutas, da Nutricdo, da Psiquiatria e dos CP. Desta forma,
sendo necessario nestes doentes o acompanhamento por todas estas especialidades, e sendo a
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fadiga uma das manifestagdes clinicas mais importantes, consegue-se reduzir significativamente o
numero de deslocagdes ao hospital por parte do doente, e cria-se a possibilidade de discussao de
plano de cuidados conjunto e de forma interdisciplinar. Eu tive a oportunidade de participar numa
destas consultas, em representagao dos CP, em que foi avaliado um doente de 71 anos, com ELA,
PPS 60%. Foi a consulta, acompanhado pela esposa, sua Unica cuidadora. Na Tabela 2, indico as
necessidades/problemas identificados e as consequentes propostas de intervengédo que surgiram
dessa consulta:

Tabela 2: Necessidades/problemas identificados e intervengbes propostas em consulta
multidisciplinar de doengas neuroldgicas

Necessidade/problema Proposta de intervencao

diminuicdo da forga muscular com o fisioterapia e estratégias de poupanga de energia
fadiga importante e redugdo do numero de deslocacdes ao hospital
através da consulta multidisciplinar

disfagia importante com grande o terapia da fala

fadiga durante a alimentagcdo e estratégias alimentares e adaptacdo da dieta

perda ponderal e proposta de colocacdo de gastrostomia
endoscépica percutanea (PEG) que o doente na
altura recusou

sofrimento  existencial perante
rapida evolugéo da doencga e perda
progressiva da autonomia

intervencao por CP — promogéo da dignidade
seguimento por Psicologia e Psiquiatria

previsdo de necessidade de apoio
ventilatorio a curto prazo

vigilancia da funcgdo ventilatoria e da necessidade
de dispositivos de assisténcia

risco de exaustdo da cuidadora

intervengao por CP — promog¢ao do autocuidado da

cuidadora, intervencé&o social para criagdo de rede
de apoios a cuidadora
e prevengdo de exaustdo da cuidadora

Apesar de, na minha opinido, se tornar uma consulta longa e cansativa, o doente e a esposa
mostraram grande satisfagédo, ndo sé pela redugdo do numero de deslocagdes ao hospital, mas
também pela sensagéo de seguranga e de acolhimento, transmitida por ter os varios profissionais
de saude envolvidos ao mesmo tempo na discusséo do plano de cuidados. Enquanto profissional
de saude pude experienciar a vantagem da abordagem interdisciplinar com outras especialidades
que ndo os CP, permitindo assim a elaboragéo de plano de cuidados conjunto. Acredito que projetos
como este podem ser uma franca mais-valia para os doentes e para cuidados de qualidade
centrados na pessoa.

4. Possibilidade de acompanhamento através de telemedicina, nomeadamente através de
teleconsultas, em doentes selecionados, utilizando para isso uma plataforma prépria. Sendo esta
uma area de reconhecido beneficio e crescimento nos CP (26), também em crescimento na minha
ULS, mas ainda n&o implementada no meu servigo de origem, foi para mim muito educativo, poder
ver esta modalidade em funcionamento. Observei as suas vantagens, tais como evitar deslocagdes
desnecessarias ao hospital por doentes mais debilitados e permitir um acompanhamento de doentes
que nao se conseguem deslocar ao hospital, que ndo seja apenas telefénico (na auséncia de uma
ECSCP), mas também algumas limitagbes, tais como problemas técnicos de ligagao ou dificuldade
em ver o utente. E reconhecido na literatura, a vantagem da modalidade de telemedicina em CP
para conseguir fazer chegar CP especializados a um maior numero de doentes, sobretudo em zonas
mais rurais e distantes do hospital (26). Esta poderd vir a ser uma mais-valia na minha ULS de
origem.
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2.4.5 EIHSCP - Atividade de Hospital de Dia

Acompanhei em hospital de dia 21 doentes, alguns mais do que uma vez, por necessidade de
varias avaliagbes em curto espago de tempo. A maioria eram doentes com doenga oncoldgica.

Avaliei doentes de forma programada, nomeadamente uma mulher de 73 anos com insuficiéncia
cronica de 6rgéao (cardiaca e hepatica) e consequente ascite refrataria com necessidade de
paracenteses evacuadoras recorrentes (a cada duas semanas). Realizei um total de trés
paracenteses a esta doente. Ainda dentro dos doentes programados, destaco um homem de 55
anos com doenga oncoldgica avangada e com uma ileostomia e uma nefrostomia com alto débito
de perda de liquidos e consequente disfungéo renal, em que era necessaria a reposicao hidrica e
de magnésio duas vezes por semana. Numa destas avaliagdes, foi identificada uma infegao urinaria
complicada. Foi possivel fazer a articulagdo com a Unidade de Hospitalizagdo Domiciliaria (UHD)
de modo que o doente pudesse permanecer no seu domicilio, evitando um internamento hospitalar.

Esta boa articulagdo com a UHD revela-se muito positiva. Se por um lado permite internamentos
domiciliarios em doentes em que queremos promover o conforto e respeitar o desejo de ficar em
casa, também os profissionais da UHD beneficiam de consultoria junto da equipa dos CP, de forma
a prestarem melhores cuidados no domicilio.

Avaliei também doentes com admiss&o ndo programada. Os motivos mais frequentes foram os
seguintes:

e Agravamento do estado geral com situagdo de UHDV e necessidade de internamento.
Nestas situagdes, além do rigoroso controlo sintomatico com intervengdes rapidas e adogao
de medidas de promog¢éo de conforto e dignidade, houve necessidade de fazer CF para
preparagao da perda, com os respetivos familiares;

e Dor ou outros sintomas descontrolados com necessidade de realizagao de terapéutica
parentérica em Hospital de Dia e posterior ajuste terapéutico. Em alguns doentes foi
possivel o regresso ao domicilio e noutros houve necessidade de internamento.

O Hospital de Dia, foi um local privilegiado para desenvolver competéncias na avaliagao da dor
e outros sintomas e para comunicar de forma terapéutica com pacientes, familiares e com a equipa
de saude (ponto 2.2.2). Foi também um local onde fui confrontada com a decisdo de internamento
versus alta para casa, tendo para isso tido de trabalhar as minhas competéncias de avaliacéo de
necessidades, estratificagdo da complexidade e avaliagdo de critérios de internamento.

2.4.6 EIHSCP - Consulta de Psicologia Luto

Pedi para assistir a dois periodos de Consulta de Psicologia Luto, realizadas pela Psicéloga da
equipa. Houve oportunidade para discutir com ela a conducao destas consultas e o tipo de
acompanhamento no luto.

No total assisti a sete consultas, das quais:

e Cinco foram a pessoas em luto por falecimento de familiar seguido pelo SICP;

e Uma foi a pessoa, em situagéo de luto antecipatério, enquanto cuidadora do marido com
deméncia rapidamente progressiva em idade jovem;

e Uma foi a pessoa em situagédo de doencga oncoldgica avangada.

Apesar de ter sido um desafio pessoal para mim assistir a estas consultas, estando eu prépria
em processo de luto agudo, considero que foi uma mais-valia, ndo s6 por ter sido a primeira vez que
assisti a consultas de luto, mas também pela aprendizagem que fiz através das experiéncias dos
outros.
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2.4.7 UCP

A UCP corresponde a uma unidade de internamento de agudos para doentes com necessidades
paliativas complexas que beneficiam de uma equipa de CP especializados. Os critérios de
internamento e os cuidados assegurados, ja foram descritos no ponto 2.3.3.

Durante o meu tempo na UCP, acompanhei 16 doentes num total de 93 observacdes. Destes
16 doentes, quatro tinham exclusivamente patologia ndo oncoldgica, nomeadamente:

1 com traumatismo cranio-encefalico grave e AVC;
1 com doenga reumatica — espondilite anquilosante;
1 com insuficiéncia cronica de 6rgao (pulmonar);

1 com DCC.

Destes 16 doentes, sete faleceram durante o periodo em que estive na UCP.

Na Tabela 3 apresento os sintomas mais prevalentes, as necessidades/problemas mais
frequentemente identificados e as consequentes intervengdes mais frequentes na UCP.

Tabela 3: Sintomas mais prevalentes, necessidades/problemas mais frequentemente identificados
€ as consequentes intervencdes mais frequentes em doentes internados na UCP

Sintomas

Necessidades/Problemas  Intervencgbes

Dor

Fadiga/astenia

Nauseas/vomitos Referenciagdo para UCP-RNCCI
Obstipacao Planeamento de cuidados Acompanhamento no final de vida
. Exaust&o do cuidador n .

Delirium Sedagéo paliativa

. Cuidados e N -
Mucosite acompanhamento em Promogéo do conforto e da dignidade
Disfagia final de vida Promocgéo de tarefas de encerramento
Sofrimento existencial Presenca Apoio emocional e espiritual a doentes

Situacéo de UHDV

Controlo sintomatico Controlo sintomatico
(sobretudo dor) CE

Comunicagao eficaz

e familiares
Compromisso de n&o abandono
Tomada de decisées complexas*

Promog&o de momentos de alegria e
cumprimento de ultimos desejos

*Nomeadamente questbes relacionadas com antibioterapia e hidratagcao/alimentacdo em
situacao de fim de vida (questbes que irei explorar nos pontos 2.5.2 e 2.5.5 respetivamente).

A UCP, foi um local privilegiado para desenvolver competéncias na avaliagao da dor e outros
sintomas e para comunicar de forma terapéutica com pacientes, familiares e com a equipa de saude
(ponto 2.2.2). O meu trabalho e aprendizagem na UCP sera mais explorado adiante nos estudos de
caso (ponto 2.5).
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2.4.8 Conferéncias familiares

A CF corresponde a uma forma estruturada de intervengdo na familia e que consiste numa
reunido previamente planeada com a equipa, o doente e a familia com o objetivo de discutir diversos
assuntos (29).

As CF podem servir para diversos tipos de intervencdes (29):

e Partilha da informagao e de sentimentos;

e Clarificagao dos objetivos dos cuidados;

o Exploracao de opgdes terapéuticas;

e Apoio na tomada de decisbes complexas;

o Exploracao de expectativas e esperancgas;

e Reforgar a resolugao de problemas;

e Detetar necessidades nao satisfeitas;

¢ Discutir assuntos de interesse especifico dos familiares;
e Explorar dificuldades na comunicagéo;

e Prestar apoio e aconselhamento;

e Ajudar a resolugao dos problemas por etapas, mobilizando os recursos familiares.

Tal como descrito anteriormente, o SICP utiliza muito esta ferramenta e de forma transversal em
todas as valéncias. Desta forma tive oportunidade de participar em 22 CF com diferentes propdésitos,
dos quais destaco os mais frequentes:

e Clarificagdo de objetivos terapéuticos e definicdo de plano de cuidados;
e Preparagao para a perda;

e Orientagao social e planeamento de alta em seguranga;

e Tomada de decisbes complexas.

Irei explorar um pouco mais esta tematica nos estudos de caso.

A participagdo ativa nestas CF, permitiu-me desenvolver a competéncia de comunicagéo de
forma terapéutica com pacientes, familiares e equipa de saude (ponto 2.2.2).

2.4.9 Reunides semanais de equipa

Na EIHSCP realizava-se semanalmente uma reunidao multidisciplinar. Nestas reunides eram
discutidos assuntos internos do servico, relacionados com metodologia de trabalho, resolugédo de
problemas e de discussao de propostas de melhoria. Estas reuniées ofereciam ainda a oportunidade
de discusséao de casos clinicos mais complexos.

Na UCP realizava-se semanalmente uma reunido multidisciplinar para discussdo dos doentes
internados e elaboragéo dos respetivos planos de cuidados.

Tive oportunidade de participar nas reuniées nas duas equipas, tendo-me sido dado espago e
oportunidade de intervir e dar a minha opinido sempre que adequado.

Reconhego a mais-valia da oportunidade de discutir casos clinicos em equipa, mas também a
discussdo de assuntos e problemas internos do servigo. Desta forma fiquei mais desperta para
questdes que ainda ndo tinham surgido no meu servico e pude ver formas diferentes de abordar as
questdes e de encontrar consensos.
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2.4.10 Atividade Cientifica

Tal como exposto anteriormente, trabalhei mais a fundo, durante o estagio, a tematica dos
doentes neuroldgicos. Para isso realizei duas apresentagdes subordinadas a este tema, embora
com pontos de vista e publicos-alvo distintos:

e Apresentagcédo a 02 de maio de 2025, com o titulo “O doente neurolégico e os Cuidados
Paliativos”, duracdo de cerca de 1h, em conjunto com a Sr? Enfermeira DI, enfermeira da
EIHSCP e Mestre em Cuidados Paliativos, dirigida aos elementos do Servi¢co de Neurologia
da ULS. A apresentagao foi estruturada em quatro partes: introdugcdo aos CP; o doente
neurolégico em CP; CP na pratica clinica com apresentacdo do servico e respetiva
metodologia de trabalho; formacao e recursos.

e Apresentagdo a 07 de maio de 2025, com o titulo “O doente neurolégico na UCP”, duragao
de cerca de 1h, dirigida a equipa multidisciplinar da UCP. A apresentacéo foi estruturada
em quatro partes: CP no doente ndo oncolégico; o doente neurolégico em CP; doente
neurolégico na UCP; recursos.

Ambas as formacgdes foram divulgadas através de um folheto criado por mim para esse
proposito, que foi partilhado através dos canais internos de comunicagdo dentro do servigo e da
ULS.

Com estas duas apresentagbes, desenvolvi competéncias na programacgao de formacado em CP
para diferentes profissionais de saude (ponto 2.2.2) e aprofundei conhecimentos em doentes com
patologia neurolégica entre os quais, doentes com AVC (ponto 2.2.3).

Tive ainda oportunidade de assistir a apresentacdo do aluno de Mestrado em Cuidados
Paliativos, Dr. FA, sobre Sedacao Paliativa a luz das mais recentes recomendagdes da EAPC de
2024 (30), tendo sido uma boa oportunidade para fazer uma revisdo sobre o assunto, incluindo
sobre a realidade desta pratica numa EIHSCP no nosso pais (31).

2.4.11 Atividades de Autocuidado

Pude observar e acompanhar como o SICP valoriza o autocuidado individual e promove com
regularidade atividades de autocuidado em equipa (ponto 2.2.3). Além de conversar sobre este
assunto com diversos elementos do servigo, durante o meu periodo de estagio, tive oportunidade
de participar nas seguintes atividades:

o Workshop de 2h sobre Meditagado e Mindfulness proporcionado pela ULS;
e Atividade de massagem sonora organizada e dinamizada por uma associagao musical local;
e Almocos partilhados em equipa, tanto na EIHSCP como na UCP.

2.4.12 Outras Atividades

Durante o estagio, tive a oportunidade de acompanhar alguns elementos do servigo numa visita
a uma UCP da RNCCI no ambito de celebragdes locais na referida UCP. Esta foi para mim uma
experiéncia muito interessante, que me permitiu conhecer e fazer networking com outros
profissionais de saude da area dos CP daquela regido, assim como visitar uma UCP da RNCCI,
algo que nunca tinha feito antes.

N&o tendo sido possivel participar em atividades da Cidade Compassiva por ndo terem ocorrido
nenhumas durante o tempo de estagio (ponto 2.2.3), procurei perceber junto da equipa como tinha
sido o processo de criagdo da Cidade Compassiva local e o tipo de atividades habitualmente
realizadas. Explorei mais a Compassio (32), associagdo sem fins lucrativos que dinamiza a Cidade
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Compassiva do Porto. Desta forma vim a participar (embora ja fora do tempo de estagio) em duas
atividades promovidas por esta associagao:

e Workshop de 1h30 online sobre a Gratidao (21 julho 2025);
e Ciclo de Conversas sobre Lutos online — Lutos n&o autorizados (26 novembro 2025).
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2.5 Aquisicao de conhecimentos e competéncias

De seguida descrevo os conhecimentos e competéncias adquiridos durante a pratica clinica,
recorrendo a estudos de caso e maior aprofundamento de alguns temas. Optei por uma
apresentagao organizada segundo os pilares da atividade assistencial em CP, tal como os descreve
Neto em “Cuidados Paliativos — Conhega-os melhor” (33). Em cada um dos pilares explorei uma
tematica distinta, a partir de um ou mais estudos de caso.

2.5.1 Controlo rigoroso dos sintomas

“The crucial first step is an understanding that the relief of suffering is a proper goal in Medicine.”

Eric Cassell, In: The Relief of Suffering (34)

Sai do ambito deste trabalho fazer uma revisdo detalhada sobre o controlo adequado de cada
sintoma, mas nunca é demais realgar a importancia do rigoroso controlo sintomatico, seguindo para
isso a evidéncia cientifica disponivel. Segundo Neto, estamos obrigados a ser tecnicamente
competentes, mas estamos também, obrigados, a ter praticas humanizadas (33). O modelo integral
do sofrimento em CP, contempla como objetivo, o bem-estar e a atenuacao do sofrimento dos varios
intervenientes na situagao paliativa: o doente, a sua familia e cuidadores, mas também os elementos
da equipa de saude (35).

Antes de mais, importa recordar, que ao contrario dos sinais, que podemos observar, 0s
sintomas sao subjetivos, individuais e influenciados pela perspetiva, experiéncia e aspetos
psicossociais de cada individuo (36). Um sintoma, qualquer que ele seja, corresponde sempre a um
conceito multidimensional (33,37) e carece de uma avaliagéo rigorosa e tao objetiva quanto possivel
(37). Quando avaliamos um sintoma, devemos considerar as suas varias dimensodes: fisica,
emocional, espiritual e social. Atender sé as necessidades fisicas, desumaniza (38).

E redutor pensar que o controlo de sintomas s6 diz respeito ao tratamento da dor (33,36). Outros
sintomas muito frequentes em caso de doenga avangada e irreversivel sdo a astenia e a fadiga, a
dispneia, a anorexia, a caquexia, as nauseas e 0s vomitos, a obstipacéo, o delirium e a insénia
(33,36). Habitualmente, a mesmo pessoa, apresenta mais do que um sintoma. Um controlo
adequado dos sintomas fisicos, permite ao doente a oportunidade de, no fim da vida, poder
aprofundar questbes emocionais, psicoldgicas e espirituais (36). Para isso ha que entender os
sintomas, a sua origem e qual a melhor forma de os abordar. E muito importante explorar que
situacdo, sintoma ou estados concretos (nas suas diferentes dimensdes - bioldgica, psicoldgica,
social e espiritual), o doente percebe como uma ameacga importante para a sua existéncia ou
integridade, fisica ou psicolégica (35). Nao existem sintomas que representem uma ameaga
universal da mesma intensidade para todos os doentes (35).

Segundo Neto (37), os principios gerais do controlo de sintomas séo:

e Avaliar antes de tratar;

e Explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas;

o Na&o esperar que um doente se queixe;

e Adotar uma estratégia terapéutica mista (farmacoldgica e ndo farmacologica);

e Monitorizar os sintomas, recorrendo sempre que necessario a escalas como a
Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS);

e Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas;

e Cuidar dos detalhes;

o Estabelecer planos com o doente e a familia;

o Estar disponivel.
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Uma comunicagado adequada sobre os sintomas e a sua abordagem, € uma componente fulcral
nos cuidados de fim de vida, tendo o doente no centro (36).

Uma area particular do controlo sintomatico, diz respeito ao acompanhamento na agonia, isto €,
em situacdo de UHDV. Nesta fase, ha mudangas clinicas, fisiolégicas e aparecimento de novos
sintomas e/ou agravamento dos ja existente (39) e é necessaria uma intervencdo e um
acompanhamento especifico. Nem sempre é facil reconhecer o processo de agonia e UHDV, mas
a combinagdo de alguns sinais e sintomas caracterizam esta fase (39):

e Fadiga e fraqueza progressiva;

e Diminuicdo da ingestéo (sélidos e liquidos);
¢ Dificuldade em deglutir;

e Depressao do estado de consciéncia;

e Agitacdo / delirium terminal;

o Alteragdes respiratérias;

e Sinais de ma perfusao.

Na agonia/UHDV pretendem-se intervencdes direcionadas ao conforto e a dignidade, apoio
psicolégico e espiritual, comunicagdo com o utente e a familia.

Durante o estagio, acompanhei varios doentes em UHDV e observei a forma como tanto a
EIHSCP como a UCP faziam a abordagem dos sintomas, do doente e da familia, e em particular no
caso da EIHSCP a abordagem dos profissionais dos servigos onde os doentes estavam internados,
de forma a serem promovidos cuidados de conforto e dignidade. Para isso, a equipa, além de falar
diretamente com os profissionais em questao, deixava ainda registada no processo do doente, uma
lista com as medidas mais importantes nesta fase, tais como:

e Simplificacao terapéutica;

e Adequacéo da via de administragdo de farmacos;

e Suspensdo de medidas consideradas futeis nesta fase (exames complementares,
avaliagdo sistematica de sinais vitais);

e Foco no conforto e no controlo sintomatico;

e Reforgo dos cuidados a boca;

e Prescricdo de medicagdo de resgate para a dor/dispneia/estertor/agitagao/nauseas e
vomitos;

e Apoiar a familia;

e Avaliar necessidade de sedacgao paliativa.

A maioria destas medidas, e ainda outras, vém descritas por Braga no seu artigo “Guia Pratico
da Abordagem da Agonia” (39).

No seu livro “Cuidar até ao fim” (40), Arantes, descreve de uma forma descomplicada, que
perante uma situagao de UHDV, tenta identificar qual o familiar capaz de receber a informagao sobre
0 que esperar desta fase e como serado prestados os cuidados de fim de vida (41). Isto porque nem
todos os familiares querem e/ou estao capazes de receber esta informacgao (41).

Quando falamos de sintomas, € impossivel nao falar de sofrimento, uma vez que o descontrolo
sintomatico vem associado a sofrimento. Cassell trouxe-nos, ja no inicio dos anos 80, importantes
reflexdes nesta area (34,42). De acordo com a Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos
(SECPAL), alguns autores definem o sofrimento como “um estado afetivo, cognitivo e negativo
complexo, caracterizado pela sensagdo que o individuo tem de se sentir ameagado na sua
integridade, pelo sentimento de impoténcia para enfrentar essa ameaga e pelo esgotamento dos
recursos pessoais e psicossociais que lhe permitiriam enfrentar essa ameacga” (35). O sofrimento
enquanto experiéncia unica e individual, e que resulta maioritariamente do sentido que € dado a um
determinado evento/sintoma, muitas vezes ndo é entendido pelos outros (42). Cassell fala-nos
também do paradoxo do sofrimento, em que o sofrimento nao se relaciona apenas com a doenga,
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mas também com os tratamentos, sendo assim infligido pela Medicina, na tentativa de curar a
doenga (42). Embora sempre tenha sido importante para os médicos aliviarem o sofrimento, torna-
-se imperativa que haja uma real compreensao sobre a origem do sofrimento e de como o abordar
(34). O autor sugere assim trés principios para o alivio do sofrimento (34):

e Os objetivos diagnoésticos e terapéuticos devem ser adequados a pessoa e ndo a
doenga,;

e Maximizar fungdo e ndo tempo de vida;

e Minimizar ativamente causas de sofrimento.

Pessoas com doenca avangada e incuravel sofrem porque vivem perdas multiplas em
dimensbes que sao muito relevantes para a sua pessoa. Sofrem pela dimensao fisica sim, mas
também pela ameaca a sua integridade fisica, por se verem como um fardo para os outros, pela
solidao, pela perda de controlo sobre a sua vida, pela perda de sentido de vida, pela vulnerabilidade
e pela ameaca a sua dignidade (33). E como descreve Frankl, ndo é o sofrimento que destréi o
homem, o que destréi o homem é o sofrimento sem sentido (43).

Benito diz-nos que o melhor remédio para aliviar o sofrimento do outro, é tentar manter a
conexao com a pessoa que sofre, que ndo esteja sozinha, que se sinta amada e acompanhada,
escutada e entendida (44).

O sofrimento em fim de vida é uma experiéncia individual e Unica, ainda que composta por
parametros transversais ao conjunto de pessoas que vivem esta situagao (33).

Para fortalecer conhecimentos e competéncias nesta area, durante o estagio, procedi a estudo
individual, observei e discuti a abordagem de diversos sintomas com os restantes elementos da
equipa e refleti a propdsito dos casos de doentes que acompanhei.

Destaco dois casos clinicos exemplificativos:

e Sintomas fisicos de dificil controlo;
e Sofrimento existencial.

Estudo de Caso 1 Dor e delirium em doente com doeng¢a nao oncolégica
Identificagéo A., homem, 49 anos
Tipologia de doenca N&o oncolégica — espondilite anquilosante avangada e refrataria

Avaliacéo social/familiar Vivia com os pais que eram os cuidadores, progressivamente mais
dependente; a data do internamento com PPS 30%.

Necessidades/problemas  Dor n&o controlada

identificados . . . ; . . . -
Delirium hiperativo ap6s sedagdo com midazolam e introdugéo de
opidides
Lesdes de psoriase na pele, inicialmente com compromisso da via
transdérmica para administracdo de farmacos e necessidade de
algaliacéo para protegéo da regido perineal

Cuidadores exaustos
Declinio funcional importante para PPS 30%
Sofrimento existencial pela consciéncia da progresséo da doenca

Intercorréncia infeciosa — infecdo complicada do trato urinario

Intervencodes Analgesia e sedagéo em perfus&do subcutanea

Controlo farmacolégico do delirium: suspensao do midazolam e
introducao de haloperidol
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Medidas ndo farmacolégicas de controlo do delirium
Cuidados de conforto a pele
Referenciagc&do para UCP-RNCCI

Apoio psicolégico e emocional ao doente e a familia em termos de
aceitacdo da dependéncia e limitacbes consequentes da doenca

Antibioterapia e troca da sonda vesical

Evolugao

Controlo progressivo dos sintomas tendo sido possivel atingir uma
estabilidade clinica.

Aguardava colocagao em vaga de UCP-RNCCI.

Reflexao critica

Este doente levantou desafios relevantes no que diz respeito ao
controlo sintomatico, nomeadamente o equilibrio entre a analgesia
necessaria com opidides e o controlo do delirium, provavelmente
multifatorial, mas com componente iatrogénico relevante. E
importante saber reconhecer o delirium, distingui-lo de outras
entidades, e fazer as opcdes terapéuticas corretas. Pude observar
alguma falta de conhecimento sobre o tratamento do delirium por
parte da equipa de enfermagem, com relutdncia em mudar a
estratégia terapéutica de midazolam para haloperidol.

Este caso realca alguns aspetos importantes:

e Importancia da correta avaliagdo dos sintomas, dos
conhecimentos tedricos e do rigor cientifico no controlo de
sintomas;

e A existéncia de necessidades paliativas complexas em
doentes com doenga ndo oncoldgica;

e A existéncia de necessidades paliativas em doentes com
doencgas reumatoldgicas, com elevada carga de sintomas
fisicos (45). Embora o foco na qualidade de vida venha ja
mencionado nas guidelines da maior parte das doencas
reumatolégicas, tais como a espondilite anquilosante, e os
reumatologistas devam estar preparados para fazer uma
abordagem paliativa, em alguns casos mais complexos,
sera necessaria a intervencao dos CP especializados (45);

e Demonstracdo de que os CP devem ser aplicados
consoante as necessidades e ndo o diagnéstico.

O acompanhamento deste doente, ajudou-me muito no
desenvolvimento de competéncias na area da avaliacdo dos
sintomas e controlo dos mesmos, em particular de doentes com
doencga ndo oncolégica (ponto 2.2.2 e 2.2.3).

Estudo de Caso 2

Eu ndao quero morrer — o sofrimento existencial

Identificagao

B., homem, 71 anos

Tipologia de doencga

Oncolégica - neoplasia maligna colorretal com metastizagéo 6ssea

Avaliacéo social/familiar

Vivia com a esposa. A filha mostrava-se presente, mas néo era
incluida nos cuidados prestados ao pai. Tinha sido musico e tinha
tocado numa banda conhecida localmente.

Acompanhamento por CP

Conheci o doente pela primeira vez em Hospital de Dia, em contexto
de dor ndo controlada, sonoléncia, alteracdes do paladar e declinio
funcional para PPS 40%. Ficou internado uma primeira vez e apos
controlo sintomatico, regressou ao domicilio de acordo com a sua
vontade. Voltou a ser internado passados poucos dias por
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agravamento clinico, desta vez com dor n&o controlada no contexto
de uma fratura patolégica no membro superior.

Necessidades/problemas
identificados

Dor nao controlada no contexto de fratura patolégica
Episédios de confusdo mental
Cuidadora exausta, mas com relutancia em aceitar ajuda

Conflitos com a filha que mostrava querer estar mais presente, mas
nao era incluida nos cuidados ao pai, pela atual esposa do mesmo

Recusa por parte do doente em aceitar outra opgdo sen&o o
regresso a casa

Sofrimento existencial intenso pela evolugéo rapida da doenca e néo
aceitacdo da situacado de maior dependéncia

Dificuldade em expressar as suas emocdes e falar sobre o fim da
vida

Intervencodes

Controlo da dor

Apoio emocional no sentido de ajustar expectativas e elaborar um
plano de cuidados realista

Diversas conferéncias familiares com vista a tentar preparar um
regresso a casa de acordo com a vontade do doente e para
preparacgado da perda para a esposa € a filha

Promocéo da dignidade

Evolugéo

Evolucéo rapida para situac&o de final de vida, vindo a falecer na
UCP.

Reflex&o critica

O alivio do sofrimento em final de vida € muito complexo.
A SECPAL propde-nos a divisdo do sofrimento em dois tipos (35):

o O sofrimento como um problema, como por exemplo uma
dor fisica, em que mediante a abordagem direta do mesmo
ou através de estratégias de adaptacéo, este sofrimento
pode tornar-se evitavel,

e O sofrimento enquanto mistério, como condigédo existencial
do ser humano, que, profundamente fragil, se confronta com
a morte; entra aqui o encontro com o limite e com a pergunta
pelo sentido da vida; aqui, a equipa de saude n&o consegue
“resolver” este sofrimento, sendo o seu principal papel o de
acompanhar a pessoa em sofrimento.

Este doente encontrava-se num sofrimento existencial intenso, o
segundo tipo de sofrimento descrito pela SECPAL. Este era em parte
promovido pela sensacdo de ameacga a sua integridade enquanto
pessoa, pela dificuldade em aceitar a progressiva dependéncia e a
dificuldade em expressar as suas emogdes.

Apesar da intervengdo da equipa, houve dificuldade em delinear um
plano de cuidados que atendesse as necessidades do doente,
acabando por falecer na UCP ao contrario da sua vontade, que era
falecer em casa. Também néo foi possivel promover tarefas de
encerramento, nomeadamente uma reconciliagdo com a filha.

Com este caso refleti bastante sobre o sofrimento existencial em fim
de vida e a importancia deste ndo ser ignorado e desvalorizado. Nao
podendo “resolver” o sofrimento deste doente, o papel da equipa foi
0 de acompanhar, ser companheiro de viagem (35) até ao final.
Apesar disso, sinto que neste doente gostariamos de ter feito mais.
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2.5.2 Comunicagao adequada com o doente e a familia

”

“Ha alguém que continua ali.

Claudia Pires & Janucia Silveira, In: Cuidador, Cuida-te! (46)

Segundo Carneiro, a relagdo € um elemento diferenciador na pratica clinica, sendo a
comunicagao o elemento mais relevante no estabelecimento dessa relagédo (47). O problema, é que
comunicar adequadamente ndo é facil e requer formacgao e treino especifico (48). Em especial a
comunicagao de mas noticias, é vista pelos médicos como uma tarefa dificil, desafiadora, geradora
de varios medos (48).

Além do controlo sintomatico, € na area da comunicagao que existem as maiores necessidades
dos doentes e familias, e sabemos hoje que estes as classificam como sendo de elevada
importancia na qualidade dos cuidados recebidos (29). No seu artigo de reflexdo “A Medicina a
procura da sua alma” (49), Teixeira descreve um desencanto do doente com o médico, motivado
em grande parte pelas dificuldades de comunicagdo. Afirma que embora a humanidade nio se
possa ensinar como se ensina radiologia, é importante e possivel recuperar essa cultura humanista
de séculos passados, e que a ligagédo as pessoas e aos seus problemas ndo é apenas uma questéo
de talento, € uma maneira de trabalhar que se aprende e se treina (49).

Neste ambito da comunicagdo com doentes e familiares, uma das partes mais significativa
relaciona-se com a componente nao verbal (33). Um modelo de comunicagéo centrada na pessoa,
corresponde a conhecermos a pessoa € a sua histdria, preferéncias, valores, antes e
independentemente da doenca (46).

Sabemos da literatura que a memoria destas conversas pode perdurar durante muito tempo
(50). Sendo a comunicagcdo mal feita, podem ficar sentimentos de confusdo, sofrimento e
ressentimento; sendo bem feita, pode ajudar na compreensédo, aceitacdo e no ajustamento (51).
Buckman diz, a este proposito (52): “If we do it badly, they may never forgive us; if we do it well, they
may never forget us.”. Dias descreve o testemunho de uma doente que decidiu por duas vezes trocar
de hospital, ndo pelos cuidados médicos, mas sim pela insatisfagdo com a comunicagdo com a
equipa médica (53). As nossas palavras tém impacto e temos de ter nogao disso.

O medo de destruir a esperancga (54), assim como a forma como os profissionais de saude lidam
com as suas emogOes e as identificam (48), sdo barreiras a comunicagdo. No meu caso,
frequentemente, era o contrario. Talvez pelos comportamentos de encobrimento e discursos pouco
realistas que observava em colegas, em que aprendia mais “0 que n&o fazer” ou “como nao queria
ser/fazer”. Talvez pelos muitos doentes (sobretudo oncolégicos) terminais que me chegavam
enquanto internista, sem um conhecimento real da sua terminalidade. Talvez pela minha nogao
pessoal de justica e de verdade. Adotava de forma geral, uma atitude de “dizer tudo” desde o inicio,
e preparar logo para o pior, sentindo a necessidade de ser “realista” e ndo alimentar, aquilo que eu
considerava falsas esperangas. Mas como nos explica Arantes, a verdade & um remédio, e sendo
um remédio, tem dose e hora para serem tomados (55). E foi ao longo deste processo formativo,
primeiro tedrico e depois pratico, em paralelo com a minha experiéncia do dia a dia, que tenho vindo
a aprender o que realmente significa comunicar com o doente e a familia, e a desenvolver
competéncias nesta area.
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Estudo de Caso 3

Antibioterapia, sim ou nao, eis a questao

Identificacao

C., homem, 55 anos

Tipologia de doenca

N&o oncoldgica — lesdo cerebral traumatica grave apés queda,
complicada com AVC isquémico do tronco cerebral (leséo
ocorrida cerca de quatro semanas antes da transferéncia)

Avaliacao social/familiar

Casado, com dois filhos, de 21 e 27 anos respetivamente, ambos
a viver longe; néo chegamos a conhecer a filha.

Avaliacédo por CP

Recebido na UCP apoés transferéncia da Neurocirurgia do
hospital central mais proximo. Apesar de néo haver lesao pés-
-traumatica grave documentada nos exames imagiologicos, o
estado de consciéncia do doente era muito flutuante, com
periodos em que estava vigil e tentava comunicar e periodos em
que se encontrava comatoso. Tinha uma infecdo associada ao
cateter ativa e vinha com a decisdo de ndo tratar a infecao.
Estava a ser alimentado por sonda nasogastrica (SNG).

A nossa avaliagdo encontramos o doente com febre alta, muito
sintomatica, com depressdo do estado de consciéncia, pouco
reativo, ndo comunicava. Flacidez generalizada. Suspeitamos
que o quadro neurolégico fosse no contexto do AVC do tronco
cerebral (sindrome locked-in ?).

Necessidades/problemas Perturbagao neuroldgica severa — irreversivel (?)

identificados . ”
Descontrolo sintomatico — dor, febre, desconforto
Incapacidade de comunicar, expressar desejos ou tomar
decisdes
Alimentacao entérica em curso por SNG
Infecao associada ao cateter
Familia em grande sofrimento, pouco informada sobre a situacéo
clinica, mas resignada
Incerteza relativamente ao prognostico

Intervencgdes Pedido de colaboracido a Neurologia para melhor entender o
quadro neurolégico e o seu prognostico
Controlo sintomatico — otimizagao terapéutica
Discussao em equipa de deciséo ética complexa — iniciar ou ndo
antibioterapia
CF com a esposa € o filho, em que estes expressaram a pouco
informacdo que I|hes tido sido dada no outro hospital,
nomeadamente através de pequenas conversas no corredor,
sem esclarecimento prognostico ou tomada de decisbes
conjuntas; na CF na UCP foi feito esclarecimento diagnéstico,
dado espacgo para expressao de sentimentos e emogdes, assim
como esclarecimento de perguntas, explicada a duvida de iniciar
ou nao antibioterapia, e dado apoio em termos de preparacéo
para a perda

Evolugao Decis&do de iniciar antibioterapia e discutir a situacdo com a

Neurologia. O doente veio a falecer cerca de 48h mais tarde, néo
tendo chegado a ser avaliado pela Neurologia.

Reflex&o critica

Este caso permitiu algumas reflexdes:

e Sabemos que a prestacdo de CP deve ser por
necessidade e ndo pelo tipo de doenca, no entanto,
nesta situacdo tratava-se, ndo de uma doencga croénica,
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Este caso levantou questdes éticas complexas, que em grande
parte resultaram de comunicacdo insuficiente, tanto entre
profissionais de saude, como entre os profissionais de saude e a
familia. Desta forma, pude desenvolver competéncias de reflexao
ética e critica na analise de assuntos complexos inerentes a
pratica dos CP (ponto 2.2.1).

avancada e irreversivel, mas sim de uma situacao pés-
traumatica aguda, de prognoéstico ainda incerto. A
literatura realga a importancia dos CP em doentes com
lesdo cerebral traumatica (56,57), a iniciar logo na
unidade de cuidados intensivos, e que estes podem ser
prestados tanto pelos profissionais das equipas de
cuidados intensivos, como pelos CP especializados (56).
Colocam-se aqui varias dificuldades, nomeadamente a
idade jovem da maioria destes doentes e a consequente
escassa existéncia de diretivas antecipadas de vontade,
a incerteza prognéstica e a necessidade de tomada de
decisdes complexas em doentes incapazes de expressar
as suas vontades e envolvendo familiares que estdo em
grande sofrimento (56). A literatura releva-nos também
que nestes doentes, a instituicdo de CP é habitualmente
tardia, quando ja foi tomada a decisado de retirar medidas
de suporte de 6rgdo (56). Castro, numa reviséo recente
sobre este assunto, concluiu haver necessidade de
considerar a relevancia de CP para doentes com lesao
cerebral traumatica, para os seus familiares e também
para a equipa de saude (57).

Neste caso, ndo pondo em causa a necessidade de CP,
questiono-me se o utente teria indicacdo clara para
admissdo na UCP, sem um prévio esclarecimento
multidisciplinar do prognostico e sem a devida
comunicagdo com a familia.

Importédncia da comunicagcdo e da CF enquanto
ferramenta de trabalho para apoio a familia, que neste
caso estava em grande sofrimento, ndo so6 pela situagao
clinica do seu familiar, mas também pela falta de
informacao que |hes tinha sido dada.

Dada a incerteza prognostica da lesdo traumatica e da
suspeita do quadro neurolégico poder ser no contexto de
AVC do tronco cerebral, perante auséncia de avaliagao
pela Neurologia e discussdo multidisciplinar, considerou-
se que nao seria ético n&o tratar a infe¢do, pelo que foi
decidido pela equipa da UCP iniciar antibioterapia.

A propoésito deste estudo de caso, gostaria de refletir sobre duas questdes:

Antibioterapia em CP e em fim de vida;
Conferéncia familiar enquanto ferramenta de trabalho importante em CP.

Antibioterapia em CP e em fim de vida. O uso de antibioterapia em fim de vida, entendido aqui

como Uultimos dias e semanas de vida, continua a representar um desafio, sem recomendacgoes
claras que possam orientar os clinicos, o doente e a familia (58). Recentemente, numa Carta ao
Editor da Revista Portuguesa de Medicina Geral e Familiar, alguns autores portugueses, alertaram
para esta problematica (59). Reconheceram que muitas vezes nao ¢é identificado que o doente esta
em processo de fim de vida e que isso leva a medidas terapéuticas desproporcionais,
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nomeadamente a prescricdo de antibioterapia sem claro beneficio no impacto prognédstico ou na
qualidade de vida do utente, podendo até resultar num agravamento do controlo sintomatico (59).

Pela minha experiéncia clinica, a maioria dos profissionais de saude que nao trabalham em CP,
assumem que em CP nunca prescrevemos antibiéticos. Enquanto internista, vi e vejo muitas vezes
os extremos: prescricdo de antibioterapia até ao ultimo dia de vida, com progressiva e
desproporcional escalada para antibiéticos de espectro mais alargado, ou auséncia completa de
antibioterapia em doentes que estao perto do fim de vida, mesmo quando esta poderia aliviar
sintomas importantes nesta fase (exemplo: doente com glioblastoma avangado, em progressao e
que tem um abcesso dentario que lhe causa muita dor e desconforto). Dados da literatura revelam
que em internamento, em Oncologia Paliativa, entre 50-97% dos doentes terminais internados,
recebem antibidticos em situagdo de fim de vida (58). Parece ser dada também, por parte dos
clinicos, menos atencdo aos potenciais riscos do que aos beneficios de iniciar um antibidtico num
doente em fim de vida (60).

A decisao de iniciar ou ndo um antibiético em situacao de fim de vida, deve ser considerada com
cautela (60), deve imperar o bom senso e a avaliagao individual.

Perante a inexisténcia de orienta¢des para a prescrigdo antimicrobiana para esta populagéo em
especifico, recomenda-se que o diagnéstico e a decisao terapéutica sejam rigorosos e ponderados,
privilegiando sempre o conforto do doente e respeitando o plano avangado de cuidados definido
(59,60), quando este existe. A decisdo deve ser multidisciplinar, e centra-se sobretudo no alivio
sintomatico e ndo na sobrevida (60,61). Nao esquecer também, que em situagao de infegéo, existem
outras intervengbes possiveis para alivio sintomatico, nomeadamente analgésicos, antipiréticos,
anti-inflamatérios, mucoliticos, antitissicos, entre outros (60).

Assim, quando é discutido o plano terapéutico, tal como séo discutidas manobras invasivas,
pode e deve ser discutida também a prescricao de antibidticos (58,59).

Em situagao de infe¢cdo, em que a opgao seja iniciar um antibiético, deve também ser ponderada
a necessidade de internamento versus a possibilidade de manter o doente no seu local de cuidados
(60). Aqui, a articulagdo com a UHD e/ou com a ECSCP, pode ser uma mais-valia. Quando iniciado
um antibidtico, o seu beneficio e efeitos secundarios devem ser avaliados regularmente, e
ponderada a sua descontinuagdo caso ndo esteja a haver beneficio ou os efeitos secundarios
superem o mesmo (60). De igual forma deve ser respeitada a vontade de um doente em suspender
a antibioterapia (60). H& consenso relativamente & importancia da comunicac¢do eficaz com os
doentes e com a familia, para serem tomadas decisdes centradas no doente (60,61).

A IDSA (Infectious Disease Society of America), recomenda a seguinte abordagem geral (61):

e Comunicacao precoce e ajuste de expectativas;

e Gerir efeitos secundarios da antibioterapia;

e Explorar desejos relativos ao fim de vida;

e Elaboragdo de um plano de cuidados de fim de vida;
e Considerar a possibilidade de um time-limited trial,

o Gestdo de emogdes complexas.

Parece fundamental promover a formagao em CP, incluindo o tema de fim de vida, nos
programas de controlo a prescrigdo de antimicrobianos (59).

Conferéncia familiar enquanto ferramenta de trabalho importante em CP. Recordo aqui uma
experiéncia pessoal: Uma colega a ser integrada num servigo de CP, ainda a iniciar a sua formacao
nesta area, dizia-me que o mais facil seriam as CF, pois estava habituada a dar informacéo clinica
aos familiares. Expliquei-lhe que esta seria provavelmente a ultima tarefa assistencial a fazer de
forma autdbnoma apds a integragéo, pois uma CF é muito mais do que apenas dar informagao clinica
aos familiares.
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A tomada de decisdes partilhadas (shared decision-making), € um processo fundamental de
colaboracéo entre os profissionais de saude, os doentes e os familiares, para, juntando a expertise
dos profissionais e os desejos e valores dos doentes, possam ser tomadas as decisdes que mais
se alinham com os objetivos individuais da pessoa doente (62). Existem varios modelos para este
processo, tal como descreve Huang (62), mas o essencial esta na comunicacgéo eficaz. Umas das
ferramentas que pode ser utilizada para este processo de tomada de decisdes partilhadas, é a CF.

A CF, tal como exposto no 2.4.8, corresponde a uma forma estruturada de intervencao na familia
€ que consiste numa reunidao previamente planeada com a equipa, o doente e a familia com o
objetivo de discutir diversos assuntos (29). Pode servir para diversos tipos de intervencgdes (29),
também ja apresentados no ponto 2.4.8.

Em 2008, um grupo australiano, publicou recomendagées de como conduzir uma conferéncia
familiar (63). Neste artigo, Hudson reconhece que até a data existia pouca evidéncia cientifica sobre
as CF e a sua eficacia, embora esta fosse, ainda assim, reconhecida pelos
Paliativistas como uma ferramenta muito importante (63). Neste artigo é apresentado um modelo de
CF (63), cuja eficacia, veio mais tarde a ser verificada num pequeno estudo conduzido pelo mesmo
grupo (64). Existem adicionalmente diversos protocolos de comunicagéo e de comunicagdo de mas
noticias, que podem ser aplicados durante as CF, tais como o SPIKES (65), também conhecido
como protocolo de Buckman. Realgo ainda uma publicagdo portuguesa com uma checklist utilizada
por essa equipa comunitaria nas suas CF (29).

As CF séao versateis. Em CP, estas podem ser utilizadas em internamento pela EIHSCP ou em
UCP e doentes de ambulatério, seja através da Consulta Externa de forma programada, em Hospital
de Dia de forma programa ou nao programada, ou no domicilio com apoio de uma ECSCP. As CF
podem ser feitas por diversas razbes e com diferentes objetivos, a pedido da equipa de CP ou do
doente e da familia. Destaco aqui algumas situagdes particulares (29): agravamento clinico,
proximidade da morte/entrada em situagdo de UHDV, familias muito demandantes e/ou agressivas,
familias e doentes com necessidades especiais, existéncia de conflitos intrafamiliares, existéncia de
conflitos entre a familia e a equipa, tomadas de decisbes complexas.

Acredito que uma comunicag¢ao adequada resolve a maior parte dos problemas com doentes e
familiares e evita muito sofrimento. A semelhanca do testemunho do médico Nuno Gil, no livro
“Aproveitem a Vida” de Feio (66), ndo tive durante o curso de Medicina, formagdo na area da
comunicagao, muito menos na comunicagdo de mas noticias. Foi ja na pratica clinica, durante o
internato de Medicina Interna, que me deparei com o meu desconhecimento nesta drea e com as
dificuldades que dai advinham. Foi s6 ja durante a formagdo avangada em CP, com a sua
componente tedrica e pratica, que aprofundei conhecimentos e competéncias nesta area. Apercebo-
me hoje de tantos erros que cometi...

Segundo Neto, uma comunicagdo adequada, corresponde a um investimento de tempo e
recursos que se revela habitualmente muito vantajoso a médio e longo prazo (29). Nao poderia estar
mais de acordo. E desta forma que conseguimos prestar cuidados de maior qualidade.
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2.5.3 Apoio a familia

“Quando um dos elementos da familia adoece, o impacto da doenga n&o afeta apenas o
doente, estendendo-se a todo o universo familiar.”

Jacinta Fernandes, In: Apoio a familia em Cuidados Paliativos (67)

A unidade recetora de cuidados em CP é o doente e a familia (29,37).

A familia é o nucleo social mais importante de um individuo, e com potencial para cada membro
encontrar nela o apoio e o equilibrio para ultrapassar os momentos de crise ao longo da sua vida
(67).

A familia constitui um pilar fundamental para os doentes crénicos e, em fim de vida, tal como o
doente, também a familia sofre intensamente, e vive um periodo de incerteza e adaptagéo as
dificuldades que vao aparecendo (29). Muitas vezes, o sofrimento dos familiares € maior do que o
dos proprios doentes, em parte porque estes projetam o seu sofrimento no doente (33). Assim, em
situagdo de doenga avancada e incuravel, a familia, além de prestadora de cuidados, deve ser
também recetora de cuidados direcionados (33).

Cuidar de um doente em fase terminal representa um verdadeiro desafio - uma sobrecarga
familiar, com um grande impacto emocional (29). E prioritaria a integragdo da familia na equipa
multidisciplinar prestadora de cuidados, e para a familia ser capaz de cuidar, € necessario haver
capacidade fisica, psiquica, emocional e econdmica (67). Muitas vezes a familia ndo é capaz de
assumir este papel, seja por medo do sofrimento, por expectativas de cura, por falta de confianga
na sua capacidade de cuidar, por incapacidade fisica, psiquica e/ou emocional, ou por nao sentirem
apreciada a sua dedicagao (67). Para que a familia possa ajudar o doente e ajudar-se a si propria,
deve ter acesso a apoio adequado por parte dos profissionais de saude (29), sendo este um dos
pilares fundamentais dos CP. Torna-se fundamental cuidar de quem cuida. Assim, faz parte da
abordagem inicial em CP, a avaliagao das necessidades do doente, mas também da familia. Deve
ser identificado o cuidador principal, quais as caracteristicas do doente e da familia, as principais
dificuldades dos elementos familiares, o tipo de comunicagdo e dinamica entre eles e os recursos
internos e externos, dos quais dispdem para lidar com a atual situagdo, as expectativas e a
informagéo de que dispdem (29,67).

A questao da comunicagao, outro dos pilares da atividade assistencial em CP, é fundamental.
Seja a comunicacao entre os elementos da familia, que em momentos de crise, fica muitas vezes
afetada (67), seja a comunicagao entre a equipa de saude e o doente e a familia. Uma comunicagéo
eficaz e eticamente correta é essencial para ajudar o doente e a familia a ultrapassar o sofrimento
e verem as suas necessidades atendidas (67).

Destaco assim alguns aspetos importantes:

e Prevencao da exaustdo do cuidador, através da avaliagao do risco de sobrecarga do
cuidador, que pode ser feito com recurso a escalas validadas, tais como a Escala de
Zarit (68—70).

e Promogao do autocuidado do cuidador (29). No seu livro “Cuidador, Cuida-te!” (46),
Pires e Silveira, realgcando a importancia do cuidado ao cuidador, dedicam um capitulo
do livro, a sugestdes de técnicas de autocuidado e autoavaliagdo do bem-estar para
cuidadores (71).

e Aconferéncia familiar enquanto instrumento de trabalho dos profissionais para apoiarem
as familias (29).

e Intervengao a familia através da promogao da adaptagdo emocional individual e coletiva
a situacao de doencga terminal, da capacitagao para a prestacéo de cuidados ao doente,
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promogao do autocuidado, preparagao para a perda e a prevencgao de um luto patoldgico
(29).

Pode ser dificil para a familia aceitar que outros cuidem dos seus familiares (33), o que
implica uma grande responsabilidade e sensibilidade por parte da equipa de saude.
Discussao atempada do desejo por parte do doente relativamente ao local de cuidados
e do local de morte (33). Tal como descrito mais acima, a tarefa de cuidar é dificil, e
nem sempre a familia tem a capacidade de cumprir o desejo do doente de ser cuidado
e de morrer em casa. Além de que, por vezes, manter certos doentes em casa implica,
por si, so, té-los malcuidados (1). Se por um lado o doente tem direito de autonomia e
autodeterminagao, também é necessario ter em consideragao a capacidade e a vontade
de quem cuida.

As particularidades dos CPP, em que muitas vezes ha transigdo para os CP de adultos.
A doenca terminal numa crianga tem um significado diferente de casos semelhantes nos
adultos, e muitas vezes trata-se de situacdes de doenca muito prolongada, com grande
sobrecarga fisica e emocional para os pais, que frequentemente tém de abandonar as
suas carreiras com consequentes problemas de subsisténcia (33). Ha que considerar
ainda o facto de os pais serem representantes legais, embora seja desejavel que as
criangas possam expressar os seus desejos relativamente aos tratamentos (33).

O apoio a familia deve incluir (33):

Comunicagao com informagéo honesta, realista, adaptada a doencga e tratamentos, e
sobre os recursos de apoio;

Respeito pelas suas crengas, valores culturais e espirituais;

Disponibilidade e apoio emocional,

Participacéo na prestacédo de cuidados, com possibilidade de estar com o doente em
ambiente de intimidade e privacidade;

Permitir a expressao de sentimentos e reparar relagdes;

Certificar-se que sao prestados todos os cuidados devidos a pessoa doente.

S6 uma sociedade que cuida dos mais frageis e dos que deles cuidam se pode afirmar como
uma sociedade avancada e moderna (1).

Destaco dois casos clinicos que considerei relevante nesta tematica:

Importancia das visitas e da reuniao familiar em situagéo de final de vida
Preparacgao para a perda
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Estudo de Caso 4

Ver o meu filho ... ndo quero, quero, nao quero, quero

Identificacao

D., mulher, 84 anos

Tipologia de doenca

Oncoldgica — neoplasia do Utero com invasao coldnica e vesical

Avaliacao social/familiar

Vivia sozinha até ser internada, embora tivesse apoio de uma filha.
Tinha outro filho, que n&o via ha varios anos e que estava inserido
numa comunidade terapéutica apos ter sido condenado por maus-
-tratos @ mée.

Abordagem pelos CP

Avaliada pela primeira vez no Servico de Urgéncia, onde recorrera
por episddio de sincope, dor e metrorragias, tendo sido constatado
que, perante o declinio funcional significativo das ultimas semanas,
nao era possivel o regresso a casa em seguranga. Perante
descontrolo sintomatico e auséncia de condi¢cdes para regressar a
casa em seguranga, foi internada na UCP.

Numa primeira fase, apesar das diligéncias por parte do filho junto
do tribunal a solicitar autorizacdo para visitar a mae, esta recusou
essa mesma visita.

Necessidades/problemas
identificados

Descontrolo sintomatico — dor, perdas hematicas vaginais,
anorexia e caquexia, periodos de confusdo mental

Ambiguidade perante a possibilidade de ver o filho
Declinio funcional importante — PPS 30%
Auséncia de cuidador para regresso a casa em seguranga

Pedido por parte da doente para ingressar uma instituicdo onde
pudesse ser bem cuidada

Intervencbes

Controlo sintomatico — otimizagao terapéutica
Referenciagcéo para UCP-RNCCI
CF para discussao da possibilidade de receber a visita do filho

Discussdo em equipa multidisciplinar como proceder perante
conflito entre insisténcia por parte do filho em visitar a mae
(sabendo que essa despedida pudesse ser importante para ele) e
a recusa inicial da doente

Evolugao

Numa fase mais avancada do internamento, em situagdo de
sintomas controlados, foi a propria doente a solicitar a visita do
filho. Assim, a equipa da UCP, perante autorizagdo do tribunal,
articulou-se com a comunidade terapéutica para que esta visita
pudesse acontecer.

Transferéncia para UCP-RNCCI apés disponibilidade de vaga.

Reflex&o critica

Este caso faz-nos refletir sobre a importancia da gestao das visitas
de acordo com a vontade do doente, mas também sobre o impacto
que o cumprimento dessa vontade pode ter na familia. Se por um
lado deve sempre prevalecer e ser respeitada a vontade do doente,
as visitas e as despedidas podem também ser importante para os
familiares. E importante que, enquanto equipa de CP, possamos
ser um mediador e apoiar tanto o doente como a familia.

Neste caso, a visita, em que entre outras coisas, o filho leu um
poema a doente, revelou-se benéfica, tendo trazido a doente uma
sensacao de paz e tranquilidade.

O acompanhamento desta doente, permitiu-me desenvolver
competéncias na andlise de valores e crengas pessoais (ponto
2.2.2).
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Estudo de Caso 5

Nao aceito que o meu pai morra — como preparar para a perda?

Identificacao

E., homem, 60 anos

Tipologia de doencga

Oncolégica — carcinoma hepatocelular avangado

Avaliacao social/familiar

Situacdo familiar complexa, com uma familia disfuncional, tendo
recentemente a filha de 29 anos assumido o papel de cuidadora
principal.

Avaliacao pelos CP

O doente ja era seguido previamente pela EIHSCP. Perante um
agravamento rapido e muito significativo do estado geral para PPS
30%, descontrolo sintomatico com dor e confusdo mental
(encefalopatia porto-sistémica), foi avaliado de forma n&o
programada em Hospital de Dia.

Perante a avaliagéo da equipa, considerou-se que o doente estaria
provavelmente em situacdo de UHDV. Foi de imediato evidente que
a filha ndo estava preparada para a perda.

Necessidades/problemas  Descontrolo sintomatico — dor, encefalopatia

identificados Situacédo de UHDV
Filha ndo preparada para a perda

Intervencodes Medidas de promogéao de conforto, dignidade e controlo sintomatico
Intervencéo farmacologica
CF com a filha em Hospital de Dia para preparagao para a perda
Internamento na UCP

Evolugao Na primeira CF feita com a filha, esta mostrou-se em negacéo

perante a ideia de o pai vir a falecer, focada na possibilidade de
melhoria. Repetiu varias vezes “néo aceito que o0 meu pai morra” e
mostrou-se até agressiva perante a possibilidade de vir a receber
essa noticia nos dias seguintes. O doente foi internado na UCP, onde
veio a falecer cerca de 72h depois. Durante esse tempo, dada a
proximidade com a EIHSCP, a filha procurou-nos varias vezes, tendo
tido apoio da Psicologa e do resto da equipa no sentido de
preparagao para a perda.

Reflex&o critica

Como se prepara alguém para a perda de um ente querido? Como
se prepara uma filha de 29 anos para a morte de um pai?

A arte de saber abordar uma questado tdo delicada, resulta de um
equilibrio entre o conhecimento teorico, a experiéncia da pratica
clinica, e de uma presenca repleta de compaix&o, amor e gentileza.
E aqui que o Paliativista ndo s6 aplica os seus conhecimento e
experiéncias, mas traz ao de cima o seu lado mais humano. O
equilibrio entre a ciéncia e a espiritualidade.

Buckman recorda-nos que é esperado de um bom médico que
possua competéncias na area da comunicacdo € que nem sempre
esta é facil, e que a formacdo nesta area ainda esta em
desenvolvimento (52).

Partindo da metafora dos CP como guarda-chuva descrita por
Zimmermann (72), vejo que apanhamos esta filha ja “ensopada”’, em
profundo sofrimento, apesar de haver ja previamente uma ligacdo
aos CP. Torna-se mais dificil ajudar a aliviar o sofrimento, a ajudar
na preparacdo da perda. Uma boa comunicagdo, compaixao,
compromisso de ndo abandono, controlo sintomatico rigoroso da
pessoa doente, sdo aspetos que poderdo contribuir.

63



Marta Goja

2.5.4 Trabalho em equipa interdisciplinar

“When everybody contributes, we can collectively strive to ensure compassionate care for all
those in need”.

Georg Bollig & Erika Zelko, In: New Advances in Palliative Care (26)

Quando uma tarefa necessita de uma agao coordenada que nao pode ser desempenhada por
uma s6 pessoa, torna-se imperativo que um grupo de profissionais se junte e trabalhe em equipa
(73). Claramente os cuidados prestados em CP, s&o tarefas destas. Sem verdadeiro trabalho de
equipa, que é diferente de um somatério de interven¢des multiprofissionais ndo integradas e
desgarradas, nao existem CP (de qualidade) (33). E além da equipa de profissionais de saude, sédo
ainda incluidos os doentes, os familiares, os cuidadores, voluntarios, entre outros (73). Neto diz-nos
em “Cuidados Paliativos — conhega-os melhor” (33) que nao existem profissionais mais importantes
do que outros: apenas profissionais que, em complementaridade pdem as suas competéncias ao
servigo do doente e das familias que deles precisam.

E necessario que os diferentes profissionais trabalhem com uma metodologia comum, com
projeto assistencial e objetivos comuns (73). N&o significa isto que ndo possam existir dificuldades
ao trabalhar em equipa. Assim, ha necessidade de uma lideranga conciliadora, atengéo a fatores
antecipatorios e estratégias de resolucao de conflitos (73).

Alguns principios basicos do trabalho em equipa (73):

o Diferentes profissionais com conhecimentos e contributos diferentes;

e Ambiente informal e relaxado;

e Lideranga que propicie o adequado funcionamento da equipa e oriente a resolugédo de
conflitos;

e Dinamica de grupo;

e Linguagem comum;

e Iniciativa e capacidade de tomada de decisoes;

e Motivagao.

Isto requer também que os prdéprios profissionais de saude da equipa de CP, envolvidos na
prestagdo de cuidados as pessoas em fim de vida, se abram a necessidade de um
autoconhecimento e desenvolvimento pessoal consistentes (33).
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Estudo de Caso 6

Menos idas ao hospital, mais intervencao

Identificacao

F., homem, 71 anos

Tipologia de doencga

N&o oncolégica — ELA

Avaliacao social/familiar

Vivia com a esposa, Unica cuidadora. Sem filhos.

Abordagem pelos CP

Avaliado inicialmente numa primeira consulta de CP, onde foi feita a
avaliacdo inicial das necessidades. Posteriormente teve uma
consulta multidisciplinar de doencas neurolégicas, ja descrita no
ponto 2.4.4,

Necessidades/problemas
identificados

Na Tabela 2 estéo listadas as necessidades/problemas identificados
e as respetivas propostas de intervencao, resultantes da referida
consulta multidisciplinar:

diminuicao da forca muscular com fadiga progressiva

disfagia, fadiga durante a alimentacdo e consequente perda
ponderal

sofrimento existencial perante rapida evolucdo da doenca e perda
progressiva da autonomia

previsdo de necessidade de apoio ventilatério a curto prazo

risco de exaustdo da cuidadora

Intervencdes possiveis
por diferentes
especialidades

Neurologia

seguimento da doenga neurologica
esclarecimento diagnostico e prognostico
intervencao farmacolégica sobre a doenca

MFR
e avaliagdo da funcionalidade
o fisioterapia
e ensino de estratégias de poupanca de energia
e avaliagao da disfagia e terapia da fala

Gastrenterologia

e avaliacido da possibilidade de colocacdo de PEG
e colocacdo precoce de PEG

Pneumologia

e avaliagdo e vigilancia da funcao ventilatéria
e introducdo precoce de apoios ventilatério

Psiquiatria

e apoio psicoloégico
e avaliagao e vigilancia de possivel depresséo associada
¢ intervencao farmacologica se necessario

Cuidados Paliativos

e intervencdo interdisciplinar sobre a qualidade de vida e
reducao do sofrimento
acompanhamento ao longo da trajetéria da doenca
apoio ao doente e a familia
acompanhamento em fim de vida

Intervencgdes possiveis
em CP - por tipo de
profissional

Assistente espiritual

e acompanhamento espiritual
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Equipa de enfermagem

avaliacao de sintomas e intervencdes
avaliacéo de necessidades e intervengdes
apoio a familia

monitorizacao telefénica

encaminhamento para outros profissionais
prevengao da exaustao do cuidador

e o o o o o

Equipa médica

avaliacao de sintomas e intervencdes
avaliacado de necessidades e intervengdes
apoio a familia

orientacao terapéutica

informacao clinica

articulagdo com outras especialidades médicas
discussao de diretivas antecipadas de vontade

e o o o o o o

Nutricdo

e avaliacio e vigilancia do risco de desnutricdo

o estratégias de adaptacéo da alimentacao/refeicdes
Psicologia

e apoio emocional e psicoldgico ao doente

e apoio emocional e psicoldgico a familia
e intervencao sobre sofrimento existencial

Servico Social

avaliacdo da situacéo social

informacao sobre recursos de apoio existentes na
comunidade

informacao sobre direitos e apoio existentes
prevencgao da exaustéo do cuidador

Terapeutas

o fisioterapia, terapia da fala, terapia ocupacional

Reflex&o critica

A proposito deste caso, podemos refletir no verdadeiro beneficio
para o utente e para a familia, o fato de tantos profissionais de saude
diferentes, trabalharem de forma coordenada e centrada nas
necessidades da pessoa doente. Os diferentes elementos da equipa
colocam as suas competéncias e capacidades num interesse
comum (73).

Apesar de ter apresentado diferentes tipos de intervengao por tipo
de profissional nos CP, muitas das intervencdes sdo comuns e
transversais aos varios profissionais, embora sob vertentes
diferentes, atendendo a formac&o e ambito de atuacéo de cada um.
Algumas tarefas sdo até elaboradas em conjunto. Exemplos:

e Intervengdo no luto — todos os profissionais de CP tocam
neste ponto, mas com formas e contribuicées diferentes;
e FElaboracio de planos de cuidados.

Diz o provérbio que “juntos somos mais fortes”, e quem beneficia
com isso € a pessoa doente e a sua familia.

Com este caso, adquiri competéncias no saber integrar os principios
e a filosofia dos CP na pratica de cuidados e no seu papel no
Sistema de Saude (ponto 2.2.2.).
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2.5.5 Integrando os pilares na pratica clinica

J

“Palliative and end-of-life care are ‘everybody’s business”.’

Alan Kellehear, In: The Social Nature of Dying and the Social Model of Health (74)

Os pilares do trabalho assistencial em CP, ndo podem ser vistos de forma isolada. E da
integragao e equilibrio dos quatro, que se fazem os Cuidados Paliativos de qualidade, é desta forma
gue “a magia acontece”.

Além do trabalho de equipa interdisciplinar descrito no ponto 2.5.4, é de realgar a importancia
do envolvimento de toda a comunidade na prestacédo de CP e de fim de vida, nomeadamente através
de cuidadores informais, comunidades compassivas, e voluntarios, entre outros (26).

Os CP afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural (33), sendo que o foco é
sempre a promogao da qualidade de vida, no ajudar a viver — e ndo no ajudar a morrer, como
erradamente se pensa (33).

De seguida apresento dois estudos de caso em que podemos ver uma integracéo equilibrada
destes quatro pilares.

Estudo de Caso 7 Nao quero ser um fardo

Identificagéo G., mulher, 76 anos

Tipologia de doenca Oncolégica — neoplasia do pancreas metastizada e em
progresséo

Avaliacéo social/familiar Vivia com o marido (ja idoso e sem capacidade de ser cuidador)

e com uma filha que era a principal cuidadora; tinha ainda um
outro filho, muito presente e que era quem acompanhava a
doente as consultas e deslocagbes ao hospital.

Havia discrepancia na percec¢ao da situacao: a doente sentia que
era “um fardo” e que a filha ndo conseguia cuidar dela, sentindo-
se insegura; a filha dizia que queria continuar a cuidar da mae e
que conseguia fazé-lo de forma eficaz e segura.

Avaliagdo pelos CP A minha primeira avaliagdo da doente foi numa visita ndo
programada em Hospital de Dia, no contexto de dor mal
controlada. Foi feita avaliagdo da dor e em concordancia feitos
ajustes terapéuticos.

Poucos dias depois, regressou ao Hospital de Dia, novamente
por queixas de dor. Desta vez foi evidente que n&o se tratava
apenas de dor fisica e que havia um grande componente de
ansiedade e sensacédo de inseguranca pelos cuidados prestados
em casa. Optou-se assim pelo internamento na UCP.

Destacava-se a tristeza profunda que a doente apresentava, com
choro facil e frequente.

Necessidades/problemas Descontrolo sintomatico — dor, ansiedade, anorexia, insénia e
identificados agitagéo noturna

Sofrimento existencial com tristeza profunda, choro facil e
ambivaléncia relativamente ao querer viver mais tempo e querer
morrer mais depressa por estar a sofrer tanto

Sensacéo de inutilidade e de ser um fardo para a familia

Declinio funcional rapido e acentuado para PPS 40%
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Sensacao de inseguranca por parte da doente relativamente a
ser cuidada em casa, apesar de existéncia de cuidador

Intervencodes Controlo sintomatico — otimizacao terapéutica
Apoio emocional em termos da aceitagéo do processo de fim de
vida com foco na qualidade de vida
Promocéo da dignidade com desconstrugéo da ideia de ser “um
fardo” para a familia e valorizagdo da sua pessoa e histéria de
vida
CF para elaboragéo de plano de cuidados, tendo sido acordada
referenciacdo para UCP-RNCCI, regressando ao domicilio a
aguardar vaga, aquando da alta da UCP
Intervencdo pela Psiquiatria de ligacdo que sugeriu ajustes
terapéuticos

Evolugéo A doente agravou progressivamente e veio a falecer na UCP, ndo
chegando a ter alta.

Pilares Controlo sintomatico

e Controlo da dor, da ansiedade, insénia e agitacdo
noturna — medidas farmacologicas e ndo farmacolédgicas

e Medicacido de resgate para possiveis sintomas em
UHDV

Comunicacao

e CF com comunicagéo clara e honesta para elaboracdo
de plano de cuidados com foco no local de prestacao de
cuidados apés a alta da UCP

o Mediagio das diferentes visées entre a doente e a filha
sobre a possibilidade e seguranca da prestacdo de
cuidados em casa

Apoio a familia

e Apoio a filha com valorizagdo da sua prestacao enquanto
cuidadora
e Apoio aos filhos na preparacéo para perda

Trabalho em equipa interdisciplinar

e CF com envolvimento interdisciplinar

¢ Atendendo a multidimensionalidade da dor nesta doente,
o controlo da mesma, necessitou intervengcéo
interdisciplinar

Reflex&o critica

Este caso faz-nos refletir sobre varios aspetos:

e Aimportancia da dignidade em fim de vida, de a pessoa
doente nao se sentir inutil e um fardo para a familia;

e O desencontro entre a sensacdo de seguranca da doente
para ser cuidada em casa e a vontade da familia em
querer continuar a cuidar em casa;

e A dor enquanto sintoma multidimensional, que embora
tenha sido o motivo inicial de recorréncia ao hospital de
dia, estava a camuflar o sofrimento existencial da doente.

O acompanhamento desta doente, permitiu-me desenvolver
competéncias na analise de valores e crencas pessoais (ponto
2.2.2).
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Estudo de Caso 8

Quando ja nao é possivel alimentar

Identificacao

H., mulher, 19 anos

Tipologia de doencga

N&o oncologica — paralisia cerebral com limitacdo funcional
severa

Avaliacao social/familiar

A residir em instituicdo de acolhimento para jovens com
deficiéncia, sem familia presente, tinha como tutor legal, o
provedor da instituicdo. Os funcionarios da instituicdo eram a sua
familia.

Abordagem pelos CP

A doente foi avaliada pelos CP pela primeira vez quando estava
internada na Gastrenterologia por complicacdes com a PEG.
Apresentava deiscéncia do estoma com extravasamento de
conteudo alimentar, tornando impossivel esta via de alimentacao
(incluindo SNG). Ja tinha tido problemas semelhantes alguns
anos antes, sendo que na altura foi possivel fazer a correcdo do
mesmo. A doente n&o tinha acessos venosos possiveis e um
procedimento cirlrgico para correcdo da deiscéncia revelava-se
de alto risco.

A doente ndo comunicava ou interagia connosco, ndo estava
capaz de tomar decisdes.

Necessidades/problemas
identificadas

Impossibilidade de alimentac&o por auséncia de via
Sialorreia

Auséncia de capacidade de decisdo ou de manifestar vontades
por parte da doente

Auséncia de familia

Decisbées complexas relacionadas com hidratagcéo e alimentagéo

Intervencbes

Avaliacées seriadas dos sintomas e controlo dos mesmos

Conferéncia familiar em que estiveram presentes um
representante legal da instituicdo, o médico da instituicdo, a
Gastrenterologia e os Cuidados Paliativos. O assunto tinha ja
sido discutido de forma multidisciplinar com a Cirurgia e a
Anestesiologia. Nesta CF foram abordados os seguintes pontos:

Esclarecimento da situagao clinica;

Riscos e beneficios de uma intervengéo cirlrgica;
Decisao de nao fazer a intervengao cirurgica, assumindo
assim a suspensao da alimentacéo;

e Proposta de transferéncia para a UCP para controlo
sintomatico e eventual acompanhamento em final de
vida;

e \ontade da instituicdo em cuidar da utente no final de
vida, reconhecendo os seus funcionarios como a familia
da doente, mas reconhecendo também a dificuldade que
alguns funcionarios teriam em aceitar o nao alimentar;

e Consenso com o médico da instituicdo em ajudar a
trabalhar com os funcionarios da instituicdo nesse
sentido.

Evolugéo

Na UCP a doente manteve-se clinicamente estavel, sem sinais
de sofrimento.

Foi feita uma nova CF, em que foi acordado que teria alta para a
instituicdo, onde seria cuidada em final de vida. Ja tinha sido feito
algum trabalho junto dos funcionarios no sentido de aceitar a ndo
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alimentacgdo. Foi feita a antecipagdo dos sintomas que poderiam
surgir e prescrita medicagéo de resgate em concordancia.

A doente teve alta e veio a falecer na instituicao, tranquila, alguns
dias depois.

Pilares

Controlo sintomatico

e controlo da sialorreia

e medicacido de resgate para possiveis sintomas em
UHDV

Comunicacao

e CF com comunicacdo clara e honesta, discussédo de
riscos e beneficios e toma de decisdo complexa de forma
multidisciplinar e em conjunto, neste caso, ndo com a
familia, mas com o representante legal

Apoio a familia
e Apoio aos funcionarios da instituicdo — aceitacdo da nao
alimentacao e cuidados em final de vida
Trabalho em equipa interdisciplinar

e CF com envolvimento de diversas especialidades e tipos
de profissionais de saude, incluindo o médico da
instituicao

Reflex&o critica

S6 com respeito e integracdo dos quatro pilares do trabalho
assistencial em CP foi possivel encontrar um caminho de menor
sofrimento, e de maior conforto e dignidade para estar doente.

Tocou-me particularmente o acompanhamento desta jovem,
desde a primeira observacdo com a EIHSCP, durante o
internamento na UCP, até a noticia do seu falecimento. Assumi
um papel importante na coordenacao da conversa interdisciplinar
e sinto que aprendi muito. Desta forma, adquiri competéncias na
elaboracdo e implementagdo de um plano assistencial de
cuidados a pessoa com doencga cronica, avangada e progressiva
€ ao seu grupo social de pertenca, sempre em colaboragdo com
a restante equipa multidisciplinar (ponto 2.2.1 e 2.2.2).

Sinto que com este caso, compreendi e apliquei os valores e
principios dos CP na minha patica assistencial (ponto 2.2.1) e que
adquiri competéncias em integrar os principios € a filosofia dos
CP na pratica de cuidados (ponto 2.2.1).

Atematica da hidratacdo e alimentagéo em fim de vida € uma das
questdes mais complexas e controversas, mesmo em CP, o que
me permitiu desenvolver a minha capacidade de reflexao ética e
critica na analise de assuntos complexos inerentes a pratica dos
CP (ponto 2.2.1).

A propésito deste caso, parece-me pertinente refletir sobre a tematica da hidratacdo e
alimentagédo em fim de vida. Trata-se de um tema complexo e controverso em CP, na minha opinio,
um dos mais complexos e controversos e que gera reflexdes e discussdes importantes nas equipas
de CP especializadas. Aqui torna-se particularmente importante a tomada de decisdes partilhadas
e individualizadas, centradas nas necessidades e vontades da pessoa doente, no conforto e
qualidade de vida, evitando medidas que possam aumentar o sofrimento.

A nutricdo/alimentagdo compreende uma necessidade fisiolégica fundamental, com um grande
significado psicoldgico, social e simbolico (75). Crescemos a ouvir dizer que temos de comer para
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ser saudaveis e no nosso pais, a reuniao familiar em torno da mesa e de uma refeigdo, tem um
elevado simbolismo. Alimentagao, para a populagéo geral, é sindonimo de saude, bem-estar, prazer,
vida (76). E mais do que apenas ingestdo de alimentos, é integracdo social associada a fatores
culturais, emocionais, sociais e religiosos (76). Dar de comer ao outro € também um ato de cuidar e
de amor, consequentemente o que observarmos muitas vezes na pratica clinica, sdo cuidadores
focados nesse ato. Por tudo o exposto, da minha experiéncia, a questao da alimentacao e hidratagcao
no final da vida, se nao for devidamente esclarecida e discutida, traz imenso sofrimento tanto para
o doente como para a familia.

Importa comegar por esclarecer alguns conceitos. Tradicionalmente, a nutrigdo entérica e
parentérica era designada por nutricdo artificial, embora este termo esteja a cair em desuso (77).
Hoje falamos em terapéutica médica nutricional, que inclui suplementagao nutricional oral, nutrigdo
entérica e nutricdo parentérica (77). A hidratagéo artificial consiste no fornecimento de agua ou
eletrolitos por outra via que nao a oral, o que inclui SNG, sonda nasojejunal, PEG, via endovenosa
ou subcutanea (77,78).

Separemos entdo a experiéncia de quem vive a situacdo da de quem assiste a situagéo (41).
Por um lado, temos o doente com doenga cronica e avangada, em que uma das caracteristicas mais
frequentes é a perda de apetite com consequente caquexia (41,79). O doente ndo tem apetite, mas
gera-se ansiedade pelo ato de nao se alimentar (79), com conflito com a familia e isolamento social
(76). O doente acha que estéa a falhar enquanto doente por ndo ter apetite e ndo estar a comer, e é
necessario explicar que comer mais nao Ihe vai devolver as forgas e a saude, pelo que nao se deve
insistir na ideia de que o doente tem de comer para melhorar (33). Deve também ser explicado que
o foco é no controlo dos sintomas, ja que o excesso de calorias ndo ira trazer beneficio e nao ha
recuperacao do estado nutricional, e que as restricbes alimentares sé devem ocorrer na presenga
de sintomas, se a ingestao estiver comprometida (76).

Por outro lado, temos uma familia que quer cuidar, angustiada e com sensagéo de impoténcia
por achar que o seu familiar vai morrer a fome (41). A familia insiste com o doente para comer mais,
procura oferecer alimentos diversos e que o doente habitualmente gostava, e assiste com muita
frustragdo a recusa por parte do mesmo.

Este desencontro de experiéncias traz muito sofrimento.

A nutricdo em CP coloca muitos desafios, e, apesar de nos ultimos anos se observar um nimero
crescente de publicagdes nesta area, o volume no geral é baixo, o que faz com que a literatura nesta
area seja ainda insuficiente (75). Isto prende-se com varios fatores, nomeadamente as barreiras
éticas, estruturais e de financiamento relativamente a estudos nesta area (75). Adicionalmente, os
aspetos relacionados com a relagao e o simbolismo da alimentagao para os doentes, raramente sao
explorados em estudos (75).

As decisdes relativamente a alimentacao e hidratagdo em fim de vida devem ser individualizadas
e com foco na pessoa doente. Um consenso da Sociedade Portuguesa de Medicina Interna e da
Associacao Portuguesa de Nutricdo Entérica e Parentérica de 2020, da-nos orientagdes sobre a
alimentagédo em pessoas com deméncia avangada (77). Neste consenso é explorado o conceito de
alimentagéo de conforto, que se refere a alimentagdo do doente por via oral, de acordo com a sua
vontade e tolerancia (77). O objetivo € aumentar o conforto € ndo o aporte nutricional, assumindo
que a perda ponderal e a desnutricao que dai advém, embora nao ideal, estdo de acordo com as
preferéncias e o melhor interesse da pessoa doente (77).

Um dos mitos que observo frequentemente, € que em CP nao colocamos SNG e tiramos as
sondas aos doentes, porque somos contra qualquer alimentagao artificial. Nao é verdade, cada caso
€ um caso e nao ha um modelo one-size fits all (78).

Assim, devera ser discutido entre a equipa de saude, o doente e a familia, quais os objetivos
terapéuticos e da intervencéo nutricional, esclarecer expectativas, compreender o simbolismo da
comida para o doente e sua familia, analisar os beneficios e os riscos, para se poder tomar uma
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decisao (76). Loofs sugere uma abordagem em cinco passos (78): comegar por estabelecer qual o
objetivo terapéutico para aquele doente (prolongar a sobrevida, aumentar funcionalidade, conforto
etc.) tendo em conta os potenciais riscos e beneficios; de seguida identificar as consideragdes da
equipa sobre a situagdo em particular; determinar os valores, crengas e vontade do doente e da
familia, tendo em consideragao fatores geograficos e culturais; criar um espaco de discussao e
comunicagao entre a equipa, o doente e a familia; por fim, utilizar as ferramentas necessarias ao
longo do processo para apoiar a tomada de deciséo final.

E importante considerar os principios bioéticos: o principio da autonomia do paciente; o principio
da beneficéncia, que deve visar os beneficios ao doente com doenga avangada, promovendo o seu
bem-estar; o principio da ndo-maleficéncia, de acordo com o qual ndo deve ser causado sofrimento
desnecessario ao paciente, ou seja, a obrigagao de nao infligir dano intencionalmente; o principio
da justica, que sera violado ao se utilizarem recursos desproporcionais (76).

Importa realgar que nao existe obrigagéo ético-religiosa de, ndo se podendo garantir e cumprir
a fungao fisiolégica de nutrigdo, ter de alimentar com terapéutica médica nutricional um paciente
terminal com doencga irreversivel, o que podera aumentar o sofrimento a custa de maleficios
associados a implementacao de medidas desproporcionadas (1). O recurso sistematico a medidas
de terapéutica médica nutricional e hidratagéo artificial em ultimos dias de vida, pode representar

ma pratica, por obstinacéo (1).
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2.6 Reflexao Critica

Considero que a oportunidade da formacgao pratica, sob a forma de um estagio, foi uma imensa
mais-valia, em adigdo a formacdo tedrica do ano anterior. Mesmo estando ja a trabalhar em
Cuidados Paliativos, a oportunidade de ver como se trabalha e se organiza outro servico de CP,
com uma realidade diferente, foi de um imenso valor.

Este estagio ajudou-me de uma forma geral a compreender e aplicar melhor os valores e
principios dos CP na minha pratica assistencial (ponto 2.2.1). Desta forma, termino esta pratica
clinica, com a certeza de que aprendi muito, aprimorei competéncias que ja tinha e desenvolvi
competéncias novas.

Devo comegar por referir que vivi na primeira pessoa, enquanto pessoa enlutada, o acolhimento
de uma equipa de Cuidados Paliativos. Os abragos, o respeito pelo meu siléncio, a empatia e
compaixao. Enquanto profissional de saude, senti o respeito pelas minhas dificuldades iniciais no
regresso ao trabalho, respeito pelo meu tempo, a colaboragéo da equipa, o acolhimento e aceitagcao
como parte da equipa. E desta forma, o SICP onde estagiei, criou as condi¢gdes para que eu
conseguisse fazer o estagio até ao fim, e que uma experiéncia que poderia ter sido muito dolorosa,
se tenha tornado numa experiéncia de grande aprendizagem pratica e tedrica. Estou muito grata
por isso.

Através dos doentes que acompanhei, consegui aprofundar a minha visdo global dos CP
enquanto cuidados holisticos. Houve alguns temas e particularidades da vivéncia dos CP com os
quais tive mais contacto e que decidi estudar e aprofundar mais.

Tive a oportunidade de trabalhar em diferentes valéncias, tendo desta forma adquirido
experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de CP, em regime de internamento
e ambulatério (ponto 2.2.1). N&o foi possivel adquirir experiéncias de pratica assistencial em regime
de apoio domiciliario, uma vez que este servigo ndo possui essa valéncia. No entanto, tal como
expliquei na introdugéo (ponto 1.1), a escolha do local de estagio foi consciente neste sentido, com
preferéncia pelas valéncias de UCP e EIHSCP, uma vez que eu ja tinha tido uma experiéncia de
estagio numa ECSCP.

De forma transversal as varias atividades desenvolvidas, o acompanhamento dos diversos
doentes, permitiu-me desenvolver competéncias na analise de valores e crengas pessoais (ponto
2.2.2), assim como na avaliagao de necessidades psicossociais e espirituais de pacientes e familia
(ponto 2.2.2). Relativamente ao controlo destas necessidades, a minha intervengao foi sobretudo
através de articulagdo com o Servigo Social, e outros servicos sempre que necessario, articulagéo
com o assistente espiritual, comunicagdo compassiva com escuta ativa e foco nas necessidades
dos doentes e respetivas familias.

Na area das competéncias de comunicagao, a participagao ativa em CF, pratica assistencial
diaria junto dos doentes e familias, mas também a observacdo de outros profissionais (formas
diferentes de trabalhar), permitiu-me desenvolver competéncias de comunicacgao terapéutica com
pacientes, familiares e equipa de saude (pontos 2.2.2 e 2.2.3).

A discussao de aspetos éticos, legais e culturais inerentes aos CP surgiu em diversos momentos
ao longo do estagio, tendo-me permitido desenvolver competéncias de analise em profundidade e
atuar em consultoria nestes aspetos. Relativamente as questdes culturais, apesar de ndo estar
associado a nenhum caso em particular, foi tema de conversa frequente entre mim e uma das
enfermeiras da EIHSCP e que me levou a adquirir o livro “Morte e Luto através das Culturas” (80)
(ponto 2.2.2). Para desenvolver o meu pensamento critico e estruturado em questbes éticas
complexas e gerir as mesmas em equipa, participei ativamente em discussao de casos clinicos, e
realizei estudo individual (ponto 2.2.3).

No local de estagio contactei com uma realidade francamente diferente da do meu servigo —em
termos de populagao abrangida, tamanho da equipa, organizagao do servigo. E a compreenséo da
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forma de organizagédo e metodologia de trabalho, permitiram-me levar para o meu servigo varias
propostas de melhoria, algumas das quais, entretanto ja implementadas.

Desta forma, considero que desenvolvi também a capacidade de reflexdo critica das praticas
assistenciais observadas no periodo de estagio clinico (ponto 2.2.1). A observagéo da organizagao
e da dindmica deste SICP e a reflexdo sobre a mesma, ajudou muito na implementacdo de uma
equipa de CP, nomeadamente da ECSCP, projeto este que tinha iniciado pouco tempo antes da
realizagdo do estagio (ponto 2.2.1). As observacgdes feitas e as consequentes reflexdes, ajudaram-
-me a desenvolver competéncias na avaliagdo da qualidade dos servicos e programas
implementados (ponto 2.2.2), considerando sempre que estes devem estar adaptados as
necessidades e a realidade local.

Durante o estagio, participei em consultas de luto e considero que, através da atividade
assistencial dos doentes e familiares que acompanhei, contribui para prevengéo do luto complicado.
Nao houve oportunidade para implementar ou planear um programa de luto no local de estagio. No
entanto, participei ativamente para a criagdo e implementagcdo do acompanhamento no luto pela
ECSCP no meu servigo de origem (ponto 2.2.2).
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3. Acessibilidade de doentes nao oncoldégicos a Cuidados
Paliativos

3.1 Introducgao

A escolha do tema foi ja explicada e justificada no ponto 1.2. De seguida apresento o trabalho
por mim desenvolvido para trabalhar e aprofunda esta tematica.

Importa realgar, que o acesso a CP por parte dos doentes que dele necessitam, deve ser
possivel em todos os niveis de cuidados, através de abordagem paliativa e CP generalistas (81).
Os CP especializados dizem respeito a equipas de CP que se dedicam exclusivamente a eles, em
que os profissionais tém formacdo avangada, e que acompanham doentes com necessidades
paliativas mais complexas (81). O tema por mim escolhido visa a Acessibilidade de doentes nao
oncolégicos a Cuidados Paliativos nos trés diferentes niveis de cuidados definidos no PEDCP (81):
abordagem paliativa, CP generalistas e CP especializados. As medidas propostas visam nio s6
melhorar os CP nao especializados prestados por profissionais de saude de outros servigos, como
também o acesso a CP especializados através de uma maior referenciagao de doentes ao SICP.

3.2 Analise SWOT

Foi realizada, em junho de 2024, uma analise SWOT no SICP onde trabalho, subordinada ao
tema “Acessibilidade de doentes n&o oncoloégicos a Cuidados Paliativos”, cujos resultados se
apresentam na Tabela 4 e na Figura 1 (Apéndice 1).

Tabela 4 — Anédlise SWOT - Acessibilidade de doentes nao oncolégicos a CP

e Consciéncia por parte da equipa multidisciplinar, relativamente a acessibilidade
” condicionada de doentes ndo oncoldgicos aos CP.
o g e Preocupacao por parte da equipa multidisciplinar, relativamente a este assunto.
I 0 o Motivacdo da equipa multidisciplinar relativamente a este assunto.
£ e Crescimento recente da equipa médica do SICP.
g e ECSCP em implementacéo.
% » e Pouca experiéncia da equipa multidisciplinar com doentes n&o oncolégicos.
= i\ e Recursos humanos limitados para lidar com um aumento grande do numero de
< % doentes.
© e Recursos estruturais limitados para lidar com um aumento grande do numero de
- doentes.
® e Crescente sensibilizagdo sobre CP por parte dos profissionais de saude dos
3 servigos referenciadores de doentes ao SICP.
3 e Contratacdo recente de médicos na ULS com maior sensibilidade para os CP.
o § e Curso Basico de Cuidados Paliativos, em formato e-learning, a decorrer nos
g 5 Cuidados de Saude Primarios (CSP) da ULS (82).
+ 8— e Populagdo envelhecida com elevada taxa de mortalidade por doenca
% cardiovascular e insuficiéncia crénica de érgéo.
c e Referenciagdo muito pouco frequente de doentes n&o oncolégicos por parte de
2 ” outros servigos.
§: s, o Falta de formacdo em CP entre os profissionais dos servigos referenciadores de
3 doentes ao SICP.
g Falta de literacia da populagdo do distrito na area dos CP.
Constrangimentos na contratagdo de mais profissionais de saude para o SICP.
e Constrangimentos na implementacéo da ECSCP.

75



Marta Goja

3.3 Proposta de intervengao/melhoria

Com base na analise SWOT feita, foi feito uma proposta de intervengao e melhoria.

O objetivo geral destas agbes € aumentar a acessibilidade de doentes ndo oncolégicos a CP,

tanto especializados como néo especializados, tal como exposto no ponto 3.1.

Os objetivos especificos sdo aumentar o conhecimento sobre as necessidades paliativas de
doentes ndo oncolégicos entre os profissionais da ULS; promover a identificacdo de doentes néo
oncolégicos com necessidades paliativas; facilitar e consequentemente aumentar a referenciagao
de doentes ndo oncoldgicos a CP especializados, ou seja, ao SICP da ULS; aumentar a literacia em

CP da populagéo local.

Apresentam-se nas Tabelas 5, 6 e 7, as referidas propostas. Ndo era exequivel executar todas
as acgdes durante o tempo proposto para este projeto, até porque as agdes estdo planeadas para
uma janela temporal de 5 anos. Assim, destaquei a negrito as agdes que executei durante o meu

projeto.

Tabela 5 — Proposta de melhoria com agdes a curto prazo: 1 ano

Acdes a curto prazo — 1 ano

Criagdo de protocolo dentro da ULS com critérios de referenciagdo
adaptados a realidade local, usando como base o Goldstandard Framework
Prognostic Indicator Guidance (83).

Divulgacéo deste protocolo dentro da ULS, com recurso a canais internos,
nomeadamente a intranet.

Levantamento das necessidades de conhecimentos relativamente as
particularidades dos doentes nao oncolégicos, entre os profissionais
de saude do SICP, através de envio de inquérito digital. (ponto 3.4.1)
Levantamento das necessidades de conhecimentos relativamente as
particularidades dos doentes n&o oncoldgicos, entre os profissionais de
saude da ULS, numa primeira fase da Medicina Interna e da Medicina Geral
e Familiar, através de envio de inquérito digital.

Desenho de um estudo para identificagao das barreiras a referenciagao
de doentes nao oncolégicos entre médicos e enfermeiros da ULS.
(ponto 3.6)

Formacgao interna aos profissionais de satide do SICP, tendo por base
as necessidades levantadas. (ponto 3.4.1)

Formacgao aos profissionais de salde da ULS (médicos e enfermeiros), numa
primeira fase, da Medicina Interna e da Medicina Geral e Familiar, tendo por
base as necessidades levantadas.

Criagao de uma linha de comunicacao direta entre os profissionais de saude
de servigos referenciadores e o SICP e divulgagao da mesma.

Avaliagao das agoes feitas neste periodo.

Avaliagdo do indicador e redefinicdo da estratégia se necessario.
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Tabela 6 — Proposta de melhoria com agbées a médio prazo: 3 anos

¢ Divulgagéo continua do protocolo de referenciagcao dentro da ULS.

¢ Levantamento das necessidades de conhecimentos relativamente as
particularidades dos doentes n&o oncolodgicos, entre os profissionais de
salde da ULS, numa segunda fase, da Cirurgia Geral, Neurologia,
Cardiologia, Gastrenterologia, Nefrologia, Pneumologia, Ginecologia,
Ortopedia e MFR através de envio de inquérito digital.

e Formacéo aos profissionais de satde da ULS (médicos e enfermeiros), numa
segunda fase, da Cirurgia, Neurologia, Cardiologia, Gastrenterologia,
Nefrologia, Pneumologia, Ginecologia, Ortopedia e MFR tendo por base as
necessidades levantadas.

¢ Identificacdo das barreiras a referenciacédo de doentes n&o oncolégicos entre
médicos e enfermeiros da ULS, através da realizacdo do estudo previamente
desenhado (Tabela 5).

¢ Elaboragao de propostas de melhoria com base nas barreiras identificadas a
referenciagéo de doentes ndo oncolégicos no estudo previamente realizado.

e Alargamento da capacidade de resposta do SICP, em termos de recursos
humanos e organizacionais, nomeadamente através da implementacéo da
ECSCP e contratagdo de mais profissionais para o servico.

e Criacdo de apoios a identificacdo de doentes ndo oncologicos com
necessidades paliativas, nomeadamente através de botéo de facil acesso no
sistema informatico com o fluxograma de referenciagao.

e Avaliacido das agbes feitas neste periodo.

e Avaliacdo do indicador e redefinicdo da estratégia se necessario.

Acdes a médio prazo — 3 anos

Tabela 7 — Proposta de melhoria com ag¢des a longo prazo: 5 anos

e Implementacdo das propostas de melhoria com base nas barreiras
identificadas a referenciagcdo de doentes n&o oncolégicos no estudo
previamente realizado.

¢ Divulgagéo continua do protocolo de referenciagcéo dentro da ULS.

o Criacao de protocolos especificos por tipo de doentes com necessidades
especificas, em conjunto com as respetivas especialidades (ex.: doentes
com doengas neurologicas degenerativas, doentes p6s-AVC, doentes com
doenca renal crénica sob terapéutica de substitui¢ao renal). (ponto 3.7)

e Divulgagao dos respetivos protocolos dentro da ULS.

¢ Intervencido na comunidade no sentido de promover a literacia em CP,
nomeadamente através de eventos de educacdo para a saude, divulgacao
na radio e no jornal. (ponto 3.7)

e Avaliacido das agbes feitas neste periodo.

e Avaliacdo do indicador e redefinicdo da estratégia se necessario.

Ac¢des a longo prazo — 5 anos
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3.4 Formagao interna no SICP

Para cumprimento da ag¢édo “Formacao interna aos profissionais de saude do SICP, tendo por
base as necessidades levantadas”, proposta na Tabela 5, apresento abaixo o plano de formagéo
(ponto 3.4.1) para uma formagdo em servico sobre Cuidados Paliativos em doentes nao
oncoldgicos, dirigida aos profissionais de saude do servico onde trabalho, assim como a sua
implementacéo (ponto 3.4.2). Desta forma, promovi programas de formagao em CP para diferentes
profissionais de saude (ponto 2.2.2).

3.4.1 Plano de formagao — Cuidados Paliativos em doentes ndao oncolégicos

Tabela 8 — Plano de formacao em servigo sobre Cuidados Paliativos em doentes ndo oncoldgicos

Tema central

Cuidados Paliativos em doentes n&o oncoldgicos

Titulo “Cuidados Paliativos em doentes ndo oncolégicos”

Tipologia Formacgao em servico

Duracéao 4 horas (quatro sessbes de uma hora cada)

Local Sala de reunides e de formacgéo do SICP com possibilidade de assistir por via

remota através da plataforma para isso existente na ULS, a plataforma
Teams®.

Destinatarios

Profissionais de saude do SICP (médicos, enfermeiros e outros técnicos de
saude)

Formadores Um médico com formacdo avangada em CP, neste caso a mestranda, com
possivel colaboragdo de outros profissionais.
Propdsito Revisdo e atualizagdo de conhecimentos nesta tematica, no ambito da
formacgao continua dos profissionais de saude do servigo.
Objetivos No final da formagéo, cada formando deve ser capaz de:
Gerais . . N
o Compreender quais os cuidados adequados a prestar a doentes ndo
oncolégicos com necessidades paliativas.
Objetivos No final da formagéao, cada formando deve ser capaz de:
Especificos . o x
P e Reconhecer as diferentes trajetérias de doenga nos doentes néo
oncologicos;
o Nomear ferramenta(s) de identificacdo de doentes ndo oncolégicos
com necessidades paliativas;
e Reconhecer as necessidades paliativas gerais de doentes néo
oncologicos;
e Reconhecer as necessidades paliativas particulares por grupos de
doentes (dentro do universo dos doentes ndo oncolégicos);
e Colaborar na elaboracdo de um plano de cuidados individual para
doentes ndo oncolégicos.
Fundamentagdo Esta formagdo surge como proposta de agdo a curto prazo apos a analise

SWOT realizada no servico, subordinada ao tema “Acessibilidade de doentes
n&o oncolodgicos a Cuidados Paliativos”.
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Tendo como objetivo, uma melhoria do acesso de doentes ndo oncoldgicos ao
SICP, sera expectavel, com a implementacéo destas agbes, um aumento do
numero deste tipo de doentes a serem cuidados no servigo.

Apesar da maioria dos profissionais de saude do servico ter formagao
intermédia ou avangcada em CP, umas das fraquezas internas identificadas na
analise realizada, foi a falta de experiéncia com doentes ndo oncolégicos,
dada a fraca representatividade destes doentes no servigo. Assim, parece
pertinente a revisdo de conhecimentos, como forma de melhorar a qualidade
dos cuidados prestados aos doentes em questao.

Esta formagcdo engloba aspetos de varios dominios considerados
fundamentais da formacao em CP, nomeadamente, principios dos CP, controlo
de sintomas, trabalho em equipa, organizagao de servigos.

Avaliacdo de
necessidades

A necessidade da realizacdo desta formacéao foi apurada através da analise
SWOT.

Para uma avaliagdo mais profunda das necessidades especificas dentro desta
tematica, entre os profissionais de satde do servigo, foi feito um levantamento
de necessidades especificas sob a forma de um inquérito online, via Google
Forms® e divulgado via grupo de Whatsapp® do servico junto dos
destinatarios desta formacao.

Dos 21 profissionais a quem foi enviado o inquérito, 12 responderam. Da
anadlise dos dados, destacam-se os seguintes aspetos, relevantes para a
planificagdo desta formagao:

e A maioria dos inquiridos sente um nivel de confianga intermédio/alto
para tratar doentes com patologia ndo oncolégica;

¢ Entre os diferentes grupos de doentes n&o oncolodgicos, aqueles em
que os inquiridos sentem que t&ém menos conhecimentos, destacam-
se os que tém insuficiéncia crénica de 6rgéo;

e Desconhecimento por parte da maioria dos inquiridos, de
ferramentas para identificar doentes ndo oncoloégicos com
necessidades paliativas;

e Topicos que os inquiridos gostariam que fossem mais desenvolvidos
na formac&o:. doentes com doenga neurolégica degenerativa,
abordagem multidisciplinar para o dia a dia de doente e cuidadores,
necessidades espirituais e sedacao paliativa.

Metodologia
letiva

Metodologia mista, com consideragdo aos quatro estilos de aprendizagem
segundo David Kolb (assimilador, convergente, acomodador, divergente) (84).

e Metodologia expositiva de assuntos teéricos;

e Metodologias ativas para maior participacdo dos formandos,
integragao/partilha das experiéncias de cada um e reflexdo conjunta
sobre situagdes clinicas concretas (brainstorming, estudo de casos).

Metodologia de
avaliagéo

Dado o tempo curto da formacéo (4 horas), ndo pode haver como objetivo
principal uma mudanga de comportamento, e consequentemente ndo sera
pertinente uma avaliagdo de conhecimentos no final.

No entanto, dado ter sido aplicado um inquérito de avaliagcdo de necessidades
antes da formacéo, planeia-se a sua nova aplicagéo cerca de um més apos o
término da formacgéo, como forma de avaliar se houve alteracéo nos niveis de
confianga por parte dos formandos relativamente aos seus conhecimentos
perante doentes ndo oncoldgicos.

Recursos

o Espaco fisico: sala de formacao (sala de reunides do servigo);
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e Material: projetor, computador, quadro branco e canetas proprias,
folhas de papel e canetas;
e Link para acesso digital via Teams®.

Divulgacéao A divulgacdo sera feita através dos canais internos do servigo, formais e
informais, nomeadamente e-mail institucional/divulgagéo oral nas reunides de
servigo e via grupo do Whatsapp®.

Inscricéo A inscricdo devera ser feita em lista prépria que estarad no secretariado do
servigo.

Preparacao Como forma de preparar a formacao, sera enviado um e-mail (via e-mail

institucional), cerca de duas semanas antes da formagdo, com o seguinte
material:

e Lista da bibliografia recomendada;
e Caso clinico com questdes para reflexao.

Sera ainda solicitado que cada formando pense num doente ndo oncoldgico
que tenha tratado, e que aponte as maiores dificuldades que tenha sentido
durante os cuidados ao mesmo.

Planeamento

Sessdo 1 — O doente neurolégico
(realizada a 28 de maio de 2025)

Sessé&o 2 — Insuficiéncia cronica de érgéo — parte |
(agendada para 27 de margo de 2026)

Sesséo 3 - Insuficiéncia crénica de 6rgao — parte Il
(agendada para 28 de abril de 2026)

Sessao 4 — (Criangas) e adultos com doengas crénicas complexas
(agendada para 26 de maio de 2026)

Bibliografia Livros
recomendada e Barbosa A, Pina P, Tavares F, Neto IG, editors. Manual de Cuidados
Paliativos.3rd ed. Faculdade de Medicina de Lisboa; 2016 (capitulos
28,29 e 39). (85)
Artigos
e Bandeali S, Des Ordons AR, Sinnarajah A. Comparing the physical,
psychological, social, and spiritual needs of patients with non-cancer
and cancer diagnoses in a tertiary palliative care setting. Palliat
Support Care. 2020;18(5):513-8. (86)
e Mercadante S, Al-Husinat L. Palliative Care in Amyotrophic Lateral
Sclerosis. J Pain Symptom Manage. 2023;66(4). (87)
e Vieira Silva S. Cuidados Paliativos na Insuficiéncia Cardiaca
Avancgada: A Experiéncia de uma Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
Em Cuidados Paliativos. Rev da Soc Port Med Interna.
2019;26(1):33-9. (88)
e Aratjo M. Cuidados Paliativos nas Insuficiéncias de Orgéo
Avancadas. Rev da Soc Port Med Interna. 2017;24(3):228-34. (89)
Outros
e Thomas K et al. The GSF Prognostic Indicator Guidance, 4th edition.
2010.(90)
Avaliagdo A avaliagdo pedagogica da formagéo sera feita através de formulario online,
pedagdgica via Google Forms® e que sera enviado pelos mesmo canais que o inquérito

de avaliagdo de necessidade, durante a semana seguinte ao término da
formacao. Este procedimento sera explicado no final da formacao.
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3.4.2 Implementagao da formagao — Cuidados Paliativos em doentes ndao oncolégicos

A formacgao proposta foi integrada nos planos de formagao 2025/2026 do SICP onde trabalho.
Por questdes logisticas e de auséncia prolongada do servigo, ndo foi possivel completar até a data
as quatro sessodes propostas. Nas Tabelas 9, 10, 11 e 12 apresento os programas de formagao por

sessao.

Cronograma em curso:

Sessao 1: 28 de maio de 2025 (ja realizada)

Envio de bibliografia recomendada, caso clinico com questdes para reflexdo e
solicitacdo que cada formando pense num doente ndo oncolégico que tenha tratado, e
que aponte as maiores dificuldades que tenha sentido durante os cuidados ao mesmo:
13 de margo de 2026

Sessao 2: 27 de margo de 2026

Sessao 3: 28 de abril de 2026

Sessao 4: 26 de maio de 2026

Envio do inquérito de avaliagdo pedagdgica da formagéo: 02 de junho de 2026

Envio do inquérito de avaliagdo da formagao: 26 de junho de 2026

Tabela 9 — Sesséo 1: O doente neuroldgico

Data 28 maio 2025 (ja realizada)
Duracéo 1 hora
Formador médica do SICP (a mestranda)

Participantes Médicos, enfermeiros e outros técnicos de saude do SICP.

Foi dada a possibilidade de assistir via Teams para quem n&o pode estar
presencialmente facilitando e aumentando assim a participacéo.

Objetivos e Reconhecer a existéncia de necessidades paliativas em doentes

com doencga n&o oncologica;

e Reconhecer as diferentes trajetérias de doenga nos doentes com
doenca neuroldgica;

e Reconhecer as necessidades paliativas particulares dos doentes
com doencga neurolégica;

o |dentificar e refletir sobre questbes complexas envolvendo o

cuidado de doentes com doenga neurolégica;

Conhecer recursos para aprender mais sobre esta tematica.

Pontos a e Cuidados Paliativos no doente n&o oncolodgico
abordar e O doente neurolégico
e NaUCP
e Recursos
Recursos e Curso Basico em Cuidados Paliativos (SPMS Academia) (91)
recomendados e Curso avancado em Cuidados Paliativos — Aperfeicoar a

comunicagdo (Hospital da Luz — 3 e 4 julho 2025) (92)

e Curso online de Cuidados Paliativos na pessoa com deméncia
(APCP — 7 de junho 2025) (93)

e Workshop de Gestdo de conversas complexas na doenga
avancada (APCP — maio 2025) (94)

o Workshop de sintomas psiquiatricos e neuropsiquiatricos em
Cuidados Paliativos: diagnéstico e intervengdo (APCP — maio
2025) (95)

e Neurology Masterclass (online, EAPC) (96)

e Neurology and Palliative Care — \Webinars da EAPC (97)
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Tabela 10 — Sesséo 2: Insuficiéncia crénica de érgao |

Data prevista 27 margo 2026
Duragéo 1 hora
Formador médica do SICP (a mestranda)
Participantes Médicos, enfermeiros e outros técnicos de saude do SICP.
Foi dada a possibilidade de assistir via Teams para quem nado pode estar
presencialmente facilitando e aumentando assim a participagao.
Objetivos ¢ Reconhecer a existéncia de necessidades paliativas em doentes
com doenga nao oncologica;
e Reconhecer as necessidades paliativas particulares em doentes
com insuficiéncia cronica de 6rgéo;
o Reconhecer as diferentes trajetérias de doenga nos doentes com
insuficiéncia cronica de érgéo;
e Reconhecer e saber utilizar ferramentas para identificacdo de
doentes ndo oncoldgicos com necessidades paliativas;
o Identificar e refletir sobre questdées complexas envolvendo o
cuidado de doentes com insuficiéncia crénica de 6rgao;
Colaborar na elaboragao de um plano de cuidados;
Conhecer recursos para aprender mais sobre esta tematica.
Pontos a Cuidados Paliativos no doente n&o oncoldgico
abordar Cuidados Paliativos no doente com insuficiéncia crénica de 6rgdo
Brainstorming — dificuldades na abordagem de doentes com
insuficiéncia cronica de érgéo
o Ferramentas para identificacdo de doentes ndo oncologicos com
necessidades paliativas
e Discusséo de casos clinicos com elaboragéo conjunta de plano de
cuidados
e Recursos
Recursos e Curso Basico em Cuidados Paliativos (SPMS Academia) (91)
recomendados

Tabela 11 — Sesséo 3: Insuficiéncia crénica de 6rgéo Il

Data prevista 28 abril 2026
Duracéao 1 hora
Formador médica do SICP (a mestranda)

Participantes

Médicos, enfermeiros e outros técnicos de saude do SICP.
Foi dada a possibilidade de assistir via Teams para quem n&o pode estar
presencialmente facilitando e aumentando assim a participacéo.

Objetivos

e Reconhecer a existéncia de necessidades paliativas em doentes
com doencga n&o oncoldgica;

e Reconhecer as necessidades paliativas particulares em doentes
com insuficiéncia cronica de 6rgéo;

e Reconhecer as diferentes trajetérias de doen¢a nos doentes com
insuficiéncia crénica de 6rgéo;

e Reconhecer e saber utilizar ferramentas para identificagdo de
doentes ndo oncolégicos com necessidades paliativas;

o |dentificar e refletir sobre questées complexas envolvendo o
cuidado de doentes com insuficiéncia crénica de 6rgao;

e Colaborar na elaboragéo de um plano de cuidados;

e Conhecer recursos para aprender mais sobre esta tematica.
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Pontos a
abordar

Cuidados Paliativos no doente n&o oncolégico

Cuidados Paliativos no doente com insuficiéncia crénica de 6rgdo
Insuficiéncia crénica de érgao: cardiaca

Insuficiéncia crénica de érgao: pulmonar

Insuficiéncia crénica de 6rgdo: hepatica

Insuficiéncia crénica de 6rgao: renal

Discussao de casos clinicos com elaboragao conjunta de plano de
cuidados

Recursos

Recursos
recomendados

Curso Basico em Cuidados Paliativos (SPMS Academia) (91)

Tabela 12 — Sesséo 4: (Criangas) e adultos com doengas cronicas complexas

Data

26 maio 2026

Duracao

1 hora

Formador

médica do SICP (a mestranda) e psicéloga do SICP

Participantes

Médicos, enfermeiros e outros técnicos de saude do SICP.
Foi dada a possibilidade de assistir via Teams para quem nao pode estar
presencialmente facilitando e aumentando assim a participagao.

Objetivos

[ )

°

Reconhecer a existéncia de necessidades paliativas em doentes
com doencga n&o oncologica;

Reconhecer as necessidades paliativas de doentes com DCC.
Particularidades dos doentes com DCC — CPP e transi¢cao para CP
de adultos.

Reconhecer as diferentes trajetorias de doenga nos doentes com
DCC;

Identificar e refletir sobre questbes complexas envolvendo o
cuidado de doentes com DCC;

Conhecer recursos para aprender mais sobre esta tematica.

Pontos a
abordar

e o o o o o

Cuidados Paliativos Pediatricos e a transi¢cdo para CP de adultos
Doencgas crénicas complexas

Importancia da familia e do cuidador

Como integrar este tipo de doentes em CP de adultos

Discusséo de caso clinico

Recursos

Recursos
recomendados

Curso Basico em Cuidados Paliativos Pediatricos (SPMS
Academia) (91)
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3.5 Indicador Standard de Qualidade

O processo de melhoria da qualidade, quando posto em pratica, permite as equipas, o
desenvolvimento de medidas de melhoria que permitem otimizar os cuidados prestados aos doentes
(98), o que deve ser sempre o foco principal das equipas e da organizagao dos cuidados. A utilizagcédo
de indicadores de qualidade neste processo, pode ser usada como ferramenta de mobilizacdo de

recursos (99).

No dmbito do processo de melhoria proposto, foi elaborado o seguinte indicador:

Tabela 13 — Indicador de qualidade “Acessibilidade de doentes ndo oncolégicos a CP”

Titulo Acessibilidade de doentes n&o oncolégicos a Cuidados Paliativos

Tipo Resultado

Justificacdo De acordo com a EAPC, em todos os paises europeus, os SICP estdo a tratar
sobretudo doentes com cancro avangado (6), sendo 0 acesso a este tipo de cuidados
por parte de doentes ndo oncolégicos, mais condicionado. No entanto, de acordo com
a OMS, a maioria dos doentes com necessidade de CP, sdo doentes ndo oncoldgicos
(5).
Goméz (100), propde a mudanca de um modelo tardio e reativo, com predominio de
doentes oncoldgicos, para um modelo precoce e planeado com um racio de doentes
nao oncologicos/ doentes oncoldgicos de 85/15.
Apesar da existéncia de indicadores de qualidade publicados para os servicos de CP
em Portugal, houve necessidade de construir um adaptado as necessidades locais.

Definicdo de » Acessibilidade a CP: acesso definido como o numero de doentes ndo oncolégicos

termos tratados no SICP (avaliados pela EIHSCP em todas as suas atividades, acompanhados
pela ECSCP ou saidos do internamento da UCP).
» Doente ndo oncoldgico: doente sem diagnéstico de doenga oncologica.

Célculo (N° de doentes ndo oncoldgicos / N° total de doentes tratados pelo SICP) x 100

Standard Curto prazo (1 ano) - 30%
Médio prazo (3 anos) — 50%
Longo prazo (5 anos) — 85%

Fonte de Doentes nao oncolégicos — processo clinico

informacéo Numero de doentes — dados administrativos

Comentarios Considera-se o numero total de doentes e ndo de episodios. Cada doente é

contabilizado apenas uma vez.
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3.6 Desenho de estudo primario

3.6.1 Titulo e subtitulo

Porque nao estdo os doentes com doenga ndo oncoldgica a ter acesso a Cuidados Paliativos?
Barreiras locais a referenciagdo a Cuidados Paliativos especializados.

3.6.2 Objetivo geral

Identificar barreiras locais a referenciagdo de doentes com doenga ndo oncolégica com
necessidades paliativas para CP especializados, do ponto de vista do referenciador, numa ULS no
interior de Portugal.

3.6.3 Objetivos especificos
Identificar as barreiras locais mais frequentes a referenciagdo de doentes com doenga néo
oncoldgica para CP especializados de entre barreiras anteriormente identificadas na literatura.

Identificar possiveis barreiras locais a referenciagdo de doentes ndo oncolégicos para CP
especializados nao identificadas previamente na literatura.

Identificar o conhecimento de alguns conceitos relacionados com os Cuidados Paliativos.
Identificar o conhecimento relativamente ao SICP da ULS (valéncias, modo de referenciagao).

Identificar o conhecimento relacionado com os CP em doentes nao oncoldgicos.

3.6.4 Objetivos secundarios

Comparar as barreiras identificadas em diferentes areas de cuidados: CSP versus hospitalar.

Comparar as barreiras identificadas entre diferentes classes profissionais: enfermeiros versus
médicos.

3.6.5 Métodos

Para responder a pergunta de investigagéo “Quais s&o as barreiras locais a referenciagcéo de
doentes com doenga nao oncoldgica com necessidades paliativas a CP especializados, do ponto
de vista do referenciador, numa ULS do interior de Portugal?”, considerou-se necessaria a recolha
de novos dados, pela auséncia de dados na literatura.

Desenhou-se assim um estudo primario, observacional, transversal. Este tipo de estudo adequa-
se a pergunta de investigacao, e é util para estabelecer evidéncia preliminar que permita planear
estudos (101) e intervengdes futuras.

Neste protocol de estudo é seguido a reporting guideline STROBE (STrengthening the Reporting
of OBservational studies in Epidemiology) (102).
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3.6.6 Local do estudo

O local de estudo € uma ULS no interior de Portugal e os seus profissionais de saude.

Entende-se como ULS, uma estrutura que integra numa mesma entidade gestora os cuidados
prestados pelos centros de saude e pelos hospitais, concentrando assim a organizagao dos recursos
humanos, financeiros e materiais (103).

A ULS em questdo responde as necessidades da populacdo de um distrito no interior de
Portugal, numa area de influéncia de 6.084km2 e 104.989 habitantes. A ULS é constituida por duas
unidades hospitalares (de cuidados de saude secundarios) e 16 centros de saude. Inclui um Servigo
Integrado de Cuidados Paliativos que tem as seguintes valéncias: duas EIHSCP, uma em cada
unidade hospitalar, uma ECSCP e uma UCP com capacidade de 8 camas na unidade hospitalar
principal. E possivel referenciar doentes para este servico a partir dos CSP, dos servicos
hospitalares e de outros hospitais. Mais recentemente, no ambito da implementagdo da ECSCP,
tem sido possivel referenciar também a partir dos médicos das ERPI’s.

3.6.7 Tipo de estudo

Estudo primario, observacional, transversal. Recolha de dados do ponto de vista do
referenciador, maioritariamente quantitativos, com componente qualitativa menor. Pretende-se fazer
quantificagdo de variaveis (por exemplo quantificagcdo das barreiras e do local de prestagédo de
cuidados), e analisar a relagao entre estas.

3.6.8 Duracao e periodo do estudo

O estudo sera realizado durante o segundo semestre de 2026, com recolha de dados prevista
em setembro e outubro do mesmo ano.

3.6.9 Populagao de estudo

A populacao de estudo séo os profissionais de saude da ULS, potencialmente referenciadores
de doentes ndo oncoldgicos a CP especializados. Para isso selecionaram-se 423 profissionais de
saude, que correspondem a todos os médicos (99) e enfermeiros (326) dos servigos onde este tipo
de doentes se encontram em maior numero, distribuidos por duas areas de cuidados: cuidados de
saude primarios e cuidados de saude hospitalares da ULS. No grupo dos cuidados de saude
hospitalares, incluem-se os Servicos de Medicina Interna, Servicos de Urgéncia (apenas
enfermeiros, dado estes servicos ndo terem equipas médicas proprias) e Consulta Externa
(enfermeiros, e médicos das seguintes especialidades: MFR, Pneumologia, Cardiologia, Neurologia,
Nefrologia). Os profissionais em questao soé referenciam para CP a partir de uma area de cuidados.
Atualmente, dentro da ULS, a referenciagao é feita pelo médico, através do sistema eletrénico.

3.6.10 Critérios de inclusdo

e Ser médico ou enfermeiro.

e Trabalhar na ULS, num dos servigos acima descritos;

e Envolvimento na prestacado de cuidados de doentes com idade igual ou superior a 18
anos, nao oncoldgicos, com necessidades paliativas.
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3.6.11 Critérios de exclusao

¢ Envolvimento apenas na prestacéo de cuidados a doentes pediatricos, ou seja, doentes
com idade inferior a 18 anos;
¢ Na&ao consentir com a participagao no estudo.

3.6.12 Conceitos

e Doentes nao oncoldgicos: Doentes com doenga cronica avangada e incuravel nao
oncolégica, nomeadamente insuficiéncia cronica de o6rgao (cardiaca, hepatica,
pulmonar, renal), doenga neurolégica cronica ou doengas crénicas complexas, com
possiveis necessidades paliativas.

o Barreira a referenciagdo: Obstaculos, barreiras, constrangimentos, dificuldades que
levam a nao referenciagdo de doentes. Podem ser de caracter organizacional,
relacionadas com os profissionais de saude, com os doentes, do sistema, outras.

3.6.13 Tipo e técnica de amostragem e dimensao da amostra

A amostra sera selecionada do universo de profissionais de saude da ULS, consoante a
categoria profissional (médico ou enfermeiro) e a area de prestacao de cuidados (CSP ou servigos
hospitalares descritos na populacdo de estudo). Sera uma amostra ndo probabilistica por
conveniéncia, constituida por 2 amostras diferentes, uma por cada categoria profissional (99
médicos versus 326 enfermeiros), sendo a amostra total a soma das amostras de cada categoria
profissional. Para isso serdo selecionados os profissionais médicos e de enfermagem dos servigos
e unidades que foram estabelecidos previamente. Sera enviado um e-mail a todos os médicos e
enfermeiros da ULS, a apresentar o estudo e os respetivos critérios de inclusdo, e a solicitar a
colaboracédo. O envio sera feito via e-mail institucional dos mesmos.

Para calcular o tamanho da amostra necessario para obter poder estatistico nas analises da
relacdo das variaveis, foram utilizadas as calculadoras online Raosoft® (104) e SurveyMonkey®

(105). A amostra dos médicos tera de ser de pelo menos 77 e a dos enfermeiros de 177, tendo em
conta uma margem de erro de 5% e um intervalo de confianga de 95%.

3.6.14 Definigao das variaveis do estudo

e Dependente: barreiras a referenciagao — qualitativa nominal
e Independentes: categoria profissional (médico versus enfermeiro) - qualitativa nominal
dicotémica; area de cuidados (CSP versus hospitalares) - qualitativa nominal dicotémica

N&o foram identificadas possiveis varidveis confundidoras.

3.6.15 Recolha de dados
A recolha de dados sera feita através de aplicagdo de um inquérito de autopreenchimento online

que sera enviado por e-mail. Na auséncia de um inquérito semelhante ja publicado, sera construido
um para este propdésito, baseado na revisado da literatura feita previamente.
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O inquérito incluira as seguintes segdes:

e Seccgao 1: apresentacdo do estudo e consentimento;

e Seccgao 2: validagao dos critérios de inclusdo e confirmagao da auséncia de critérios de
excluséo;

e Secgao 3: caracterizagdo da amostra (categoria profissional, area de cuidados, servigo);

e Secgdo 4: esclarecimento de conceitos (doentes n&do oncolégicos e barreiras a
referenciagdo) — apenas informativo, sem perguntas;

e Seccgao 5: avaliagao de conhecimento de conceitos relacionados com CP (filosofia dos
CP; publico-alvo dos cuidados CP, tipologia de doentes em CP);

e Secgdo 6: avaliagdo de conhecimento relativamente ao SICP da ULS (valéncias
existentes, modo de referenciagado);

e Seccgao 7: avaliagdo do conhecimento sobre CP em doentes ndo oncoldgicos (tipologia
de doentes com patologia ndo oncoldgica que beneficiam de CP, necessidades
paliativas em doentes ndo oncoldgicos);

e Seccgao 8: barreiras a referenciagao de doentes ndo oncoldgicos a CP especializados;

e Secgao 9: envio e agradecimento final.

Apresenta-se o conteudo geral do inquérito e a divisdo por se¢des no Apéndice 2.

3.6.16 Pré-teste e aplicagao do inquérito

Sera aplicado o inquérito como pré-teste a 10 profissionais de saude (5 médicos e 5 enfermeiros)
sem formagdo avangada em CP, como forma de avaliar o mesmo, assim como a necessidade de
ajustes antes da sua aplicagdo no estudo.

O inquérito sera construido na aplicagdo Google Forms® e aplicado de forma digital. Estara
aberto para resposta durante o periodo definido para a recolha de dados. Sera divulgado aos
profissionais selecionados através do seu e-mail institucional, e sera divulgado também na intranet
da ULS. Serédo enviados e-mails de lembrete ao final de 3 e 6 semanas. Para garantir uma maior
adesdo nas respostas, serdo feitos contactos presenciais e ndo presenciais por parte do
investigador principal aos servigos e unidades em questéo, no sentido de apelar a participagao.

3.6.17 Analise estatistica

Sera feita uma analise descritiva das variaveis em estudo, com medidas de tendéncia central e
dispersdo. Para analise das relagbes das varidveis, serdo utilizados métodos estatisticos que
permitam as referidas comparagbes. Sera ainda feita uma andlise tematica na componente
qualitativa.

3.6.18 Aspetos Eticos

Os autores nao encontram questdes éticas relevantes.

Os riscos s&0 minimos, como por exemplo os inquiridos responderem de forma socialmente
desejavel. Os beneficios parecem-nos superiores, nomeadamente a possibilidade de identificar
barreiras que possam ser ultrapassadas com medidas dirigidas.

Sera pedido parecer & Comisséo de Etica da ULS recorrendo para isso aos procedimentos em
vigor na instituicéo.

Sera garantida a anonimizagao dos participantes e a confidencialidade dos dados recolhidos de
acordo com o Regulamento (UE) 2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho, de 27 de abril
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de 2016, relativo a protecédo das pessoas singulares no que diz respeito ao tratamento de dados
pessoais e a livre circulagdo desses dados (106). Serdo omitidos ou alterados os dados que
permitam a identificacdo indireta de algum participante. Os dados ficaram armazenados no
computador da mestranda, protegidos por palavra-passe apenas do conhecimento da propria.

Todos os registos informaticos e instrumentos de recolha de dados serédo destruidos apds a
conclusao do estudo e de disseminacao dos resultados.

3.6.19 Discussao

Pretende-se com este estudo, identificar as barreiras locais a referenciagdo de doentes nao
oncoldgicos para CP especializados. Desta forma poderao ser discutidas e implementadas medidas
locais para as ultrapassar, otimizando o acesso destes doentes a CP. Pretende-se também perceber
se as barreiras existentes sao coincidentes com a literatura existente e se existem barreiras locais
especificas, nao identificadas previamente na literatura. Adicionalmente pretende-se avaliar o
conhecimento de alguns conceitos relacionados com os CP e o conhecimento relacionado com os
CP em doentes n&o oncoldgicos, e comparar os resultados com a literatura existente. A avaliagao
do conhecimento relativamente ao SICP da ULS (valéncias e referenciagdo) permitira perceber se
os profissionais da ULS inquiridos estdo bem informados, ou se serdo necessarias agbes de
formacao e divulgagéo nesse sentido.

Como pontos fortes, parece-nos que o desenho do estudo é apropriado para a pergunta de
investigacdo, exequivel na populagdo alvo e de acordo com os recursos existentes. Os seus
resultados poderao revelar-se importantes na realidade da ULS, com potenciais beneficios para os
utentes.

Como pontos fracos, sendo um estudo local, as conclusdes ndo poderao ser generalizadas para
outras realidades. Sendo um estudo transversal por inquérito, ha o risco de viés de nao resposta
(101), que pode condicionar a amostra necessaria para a analise. Neste tipo de estudo nédo é
possivel fazer andlise de causalidade.

Pretende-se divulgar os resultados entre os profissionais da instituicdo de saude, as entidades
gestoras da mesma, a nivel nacional a outros profissionais de saude e entre a populagao local. Para
isso apresenta-se um plano de divulgagédo mais completo no Apéndice 3.
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3.7 Outras atividades de melhoria

Realgo ainda outras atividades por mim realizadas que vao ao encontro das propostas de
melhoria a longo prazo propostas no ponto 3.3 (Tabela 7).

Apesar de nao ter sido ainda elaborado um protocolo escrito e oficializado, tem havido nos
ultimos meses uma aproximacgao a Nefrologia local, com criagcdo de pontes para uma referenciagao
mais precoce de doentes com doenga renal cronica terminal em que é decidido n&o iniciar técnica
de substituigado da funcao renal ou em que a mesma foi ou sera suspensa em breve. Desta forma,
o SICP onde trabalho tem conseguido acompanhar nos ultimos meses mais doentes com doenca
renal crénica, nomeadamente em situacéo de fim de vida, tanto em internamento na UCP como no
domicilio com apoio da ECSCP.

No ambito da implementagdo da ECSCP, inicialmente apenas em quatro concelhos do distrito,
foram promovidos eventos formativos para os profissionais de saude dos Centros de Saude dos
respetivos concelhos. Estes eventos, com duragéo de cerca de uma hora, visaram a apresentacéo
do servigo com as suas diferentes valéncias, a apresentagao da filosofia dos CP com desconstrugéo
de alguns mitos, nomeadamente a questdo dos CP serem tanto para doentes oncolégicos como
nao oncoldgicos e quais as patologias ndo oncolégicas em que mais frequentemente os doentes
tém necessidades paliativas. Foram ainda organizados eventos formativos para os profissionais das
ERPI's dos mesmos concelhos, também com duragédo de cerca de uma hora, em que além dos
pontos ja apontadas, foi a abordada a importancia dos profissionais das ERPI's na prestacéo de
cuidados e colaboragédo com as equipas de CP especializadas.

Participei ainda como formadora, numa aula do curso de licenciatura de Servigo Social,
subordinada ao tema “Falemos sobre Cuidados Paliativos — As equipas comunitarias de suporte em
Cuidados Paliativos”, no dia 21 maio 2025.

Desta forma, desenvolvi competéncias na estruturagao e implementagcéo de programas em CP
e de programas de formagdo em CP para diferentes profissionais de saude (ponto 2.2.2).
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3.8 Outras atividades cientificas

e Participagao no Xl Congresso Nacional de Cuidados Paliativos e Il Congresso Internacional
da APCP, em outubro 2024 (Anexo 1);

e Participagdo no Ill Congresso de Cuidados Paliativos da Regido Centro e Il Congresso
Internacional da APCP da Regido Centro (APCPRC), em outubro 2025 (Anexo 2);

o Curso online “Essentials in Palliative Care” da Stanford University School of Medicine, em
outubro 2025 (Anexo 3).
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3.9 Reflexao Critica

Considero que trabalhar esta tematica tem sido muito importante para mim, através de um
estudo mais aprofundado das necessidades paliativas de doentes nao oncolégicos, maior
sensibilizagdo para as suas particularidades e consequente sensibilizagdo para o assunto no meu
servigo.

O trabalho até entao realizado é o ponto de partida para uma intervengédo de melhoria continua,
a qual tenciono dar seguimento. Para isso os préximos passos serao:

e Submeter & Comissao de Etica da minha ULS o protocolo do estudo primario, de forma
a poder executa-lo ao longo do ano 2026;
e Cumprir as sessdes formativas ja agendadas.
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Parte 4 - Crescimento pessoal e integracao na pratica clinica

4.1 Introdugao

O ultimo ano foi marcado por experiéncias pessoais profundas e dificeis, que, se por um lado
me condicionaram no desenvolvimento do projeto de mestrado, por outro, ajudaram-me a
desenvolver competéncias que considero muito importantes e tém hoje grande impacto na minha
atividade assistencial enquanto Paliativista.

Nesse sentido, optei por desenvolver um pouco mais 0s seguintes temas:

o Espiritualidade;
e Luto;
e Autocuidado.

Darei destaque a alguns livros que considero importantes nestas tematicas.

4.2 Espiritualidade

“E de que parte da morte vocé tem medo? Do antes, do durante ou do depois?”

Ana Claudia Arantes, In: Cuidar até o fim (40)

Antes de mais importa refletir sobre o que significa espiritualidade.

O Grupo de Trabalho sobre Espiritualidade da SECPAL, propés em 2008 entender a
espiritualidade como o dinamismo que impulsiona o nosso desejo de plenitude e que se expressa
através da busca de sentido, de coeréncia com 0s nossos proprios valores, de conexao harmoniosa
com os outros e de transcendéncia (107).

Em 2013, na Conferéncia Internacional de Genebra sobre a Dimensao Espiritual no Cuidado
Integral, a espiritualidade foi considerada como o aspeto da humanidade que se refere a maneira
como os individuos buscam e expressam significado e propésito e &8 maneira como vivenciam a sua
conexao com 0 momento presente, consigo mesmos, com os outros, com a natureza e com o que
é significativo ou sagrado (108).

Mais recentemente, a EAPC considerou a seguinte definigdo de espiritualidade (109):

“A espiritualidade € a dimens&o dindmica da vida humana que se relaciona com a maneira como
as pessoas (individuo e comunidade) vivenciam, expressam e/ou buscam significado, propdsito e
transcendéncia, e a maneira como se conectam com o momento presente, consigo mesmas, com
0s outros, com a natureza, com o significativo e/ou o sagrado.”

Sendo a espiritualidade uma dimensao universal do ser humano, todos os doentes podem
beneficiar de cuidados espirituais (109). Quando comparamos as definicbes acima expostas,
reconhecemos conceitos transversais a todas, nomeadamente a busca do sentido, a conexdo com
os outros e a transcendéncia.

A espiritualidade é entendida de forma multidimensional, e engloba as dimensdes dos desafios
existenciais (onde entram questdes relacionadas com o sentido de vida, o sofrimento, a morte € o
amor), dos valores e atitudes individuais (como o que é mais importante para as pessoas) e (para
alguns) das crengas religiosas (109).
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De seguida importa perceber o papel da espiritualidade nos CP.

A dimensdo da espiritualidade é, e sempre foi, parte integrante dos CP, a comegar pela
identificacdo desta dimensdo por Saunders, a fundadora dos CP modernos (109). Mais
recentemente, tem havido um esforgo coletivo de melhorar os cuidados espirituais, ndo apenas em
CP, mas nos cuidados de saude em geral (109). Estudos mostram que o suporte espiritual por parte
da equipa de saude, estd associado a qualidade de vida superior na aproximag¢édo a morte (110)
confirmando desta forma a importancia dos cuidados espirituais em CP (110).

Deparei-me de forma mais profunda com esta tematica no Workshop Residencial -
“Acompanhamento Espiritual em Fim de Vida”, em maio de 2023, com Enric Benito (111), ainda
antes de comecar a trabalhar em Cuidados Paliativos. E desta forma abriu-se para mim uma porta.

O acompanhamento espiritual em CP implica deixar que seja o doente a dizer-nos como vivencia
a sua espiritualidade, e conseguirmos ouvir com atengao, pois muitas vezes o doente fala de
dimensobes da espiritualidade, sem, no entanto, se referir a esse termo de forma concreta (109). Em
muitas culturas a espiritualidade é referida e associada a religido, nomeadamente em culturas de
forte tradigdo catdlica (109), como no nosso pais. Este acompanhamento é da responsabilidade de
todos os elementos da equipa multidisciplinar (109), embora a maioria das equipas tenha um
assistente espiritual integrado na mesma. Para poderem prestar apoio espiritual, ha recomendacgoes
da EAPC relativamente a formagao e competéncias que as equipas de CP devem ter (109):

e Capacidade de autorreflexdo, e compreensao da importancia da espiritualidade na vida
de uma pessoa;

e Avaliacdo do impacto da espiritualidade na vida do doente, por exemplo através da
elaboracao da histéria espiritual;

e Avaliagido de necessidades espirituais logo na primeira avaliagao por CP;

e Consciéncia e respeito pela confidencialidade e aspetos relacionados com cultura,
tradicao e religiao.

A prestacdo de cuidados espirituais ndo é facil, e depende da espiritualidade individual dos
doentes (e familiares) mas também da dos profissionais de saude. Abordar necessidade espirituais
requer tempo, ligacao e investimento pessoal (112). A capacidade que alguns tém de fazer esta
abordagem de forma intuitiva através da compreenséo e da conexdo com os doentes e os familiares
enquanto ato de humanidade (109) e sem condenar o outro (113), é algo dificil de expressar em
palavras, e é, na minha opinido, uma arte que enriquece verdadeiramente a qualidade dos CP
prestados.

No seu artigo de opinido, Laranjeira reflete sobre o potencial da arteterapia nos cuidados
espirituais (112). Menciona como mediadores artisticos, a tinta, o barro, o tecido, a poesia e a
escrita, a musica, a danga e o movimento, e a narragao de histérias. Olhando para a minha pratica
clinica, tenho visto com alguma frequéncia a expressao artistica em doentes em final de vida, seja
através da participagcéo em iniciativas musicais nos servigos, tal como pude observar no local de
estagio, seja através do desenho, da pintura, dos trabalhos manuais e da escrita, que tenho
observado no meu servigo de origem.

Quando falamos de espiritualidade em fim de vida, ndo podemos fugir as questées do mistério
da vida e da morte. O morrer reclama humanidade e ensina a viver humanamente (38).

A “Morte Ensina a Viver — Enfrentar o luto saudavelmente”(114) € o titulo de um livro que me foi
emprestado pelo Assistente Espiritual do meu servigo de origem, muito antes de eu propria estar
preparada para refletir sobre o significado desta frase “A morte ensina a viver”. Hoje, ndo podia estar
mais de acordo com esta afirmagao. A morte coloca-nos perante o mistério da vida (114). No seu
artigo “Sobre o terror da morte” inserido na rubrica “Histérias que cuidam” do Nucleo de Estudos de
Medicina Paliativa da Sociedade Portuguesa de Medicina Interna (115), Magalhaes reflete sobre o
livro “De olhos fixos no sol” de Yalom, relativamente a correlagéo positiva entre 0 medo de morrer e
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a sensagao de uma vida nao vivida, ou seja, quanto menos vivida € uma vida, maior a ansiedade
da morte; quanto mais alguém sente que falha os seus sonhos, mais medo tera da morte.

A morte é a Unica coisa garantida quando nascemos, apenas nao sabemos quando e como vai
chegar. Ainda assim, a nossa sociedade e cultura atuais, insistem em tornar este um tema tabu.
Hoje, morrer, parece ser sempre culpa de alguém, e ndo um processo natural.

A vida ensina-nos exatamente, que se ha alguma coisa na vida que nunca muda, é,
precisamente, a mudancga permanente, ou seja, a impermanéncia de tudo (44).

Na minha opinido, a vida ndo é nem justa nem injusta. A vida simplesmente, é. E nem as
doengas, nem a morte sdo um castigo. A morte € uma inevitabilidade da vida e faz parte dela (1).
Porque apesar de todos os excelentes avancgos, e, na minha opinido, contra a expectativa da atual
sociedade, a Medicina tem limites, ndo tem solugdes magicas para todos os problemas de saude, e
pode ainda ser altamente iatrogénica, as vezes desumanizada, provocando dano (44).

Olhemos entéo para o processo de morte. Como é morrer?

Arantes relata-nos as etapas da morte (116) comegando pela morte social, seguida da morte
dentro da familia, por exemplo através da inversao de papéis, depois a morte emocional, quando o
doente se sente inutil, valorizando mais a sua fungao de produtividade e menos a sua existéncia.
Segue-se a morte bioldgica, do corpo, aquela sobre a qual temos mais informagées e que mais no
ocupa. Por fim acontece a morte espiritual, que Arantes descreve como a experiéncia real de manter
um vinculo de modo simbdlico dentro do coragéo (116).

A verdade é que nenhum de nos sabe exatamente o processo espiritual que cada pessoa faz
no final da sua vida e o que acontece no exato momento da morte. E frequentemente, as pessoas
nao tém medo de morrer, mas sim de sofrer (33).

Temos, no entanto, alguma evidéncia que nos da alguma luz sobre esta questao.

Os estudos feitos com pessoas que tiveram uma experiéncia de quase-morte, revelam
experiéncias individuais com algumas caracteristicas comuns, nomeadamente a sensagéo de estar
a flutuar fora do seu corpo, de conseguir ver o seu corpo e outros acontecimentos (que de outra
forma nao conseguiriam explicar), a visualizagédo de retrospetivas de vida, a sensagéo de bem-estar,
e acima de tudo uma mudanga na forma de ver a morte, com perda de medo desta (117). Greyson
reflete sobre estas experiéncias e levanta a possibilidade da existéncia de uma consciéncia mesmo
quando o cérebro n&o esta a funcionar (117), o que tem implicagées na forma como poderemos
olhar e entender o processo de morte.

Outra questao relevante sao os estudos sobre as experiéncias de fim de vida, que incluem
sonhos vividos, visdes e episddios de lucidez terminal (118-120). Por lucidez terminal entende-se
o fendmeno de reemergéncia subita da consciéncia, memoria e capacidade de comunicagdo em
doentes com incapacidade cognitiva severa (119,121), e que desafia a visdo da Medicina moderna
de que a consciéncia é exclusivamente resultado das fungdes do cérebro (121). Uma maior
consciéncia para este tipo de fenomenos pode ajudar a familia e os profissionais de saude a lidar
melhor com eles (119). Uma revisdo recente, concluiu que estas experiéncias de fim de vida
sugerem uma dissociagcao entre a mente e o cérebro no processo de fim de vida (121). Nesta
reviséo, constou-se que 0s sonhos vividos e as visdes, ocorrem em doentes cognitivamente intactos
e que incluem descri¢cbes de experiéncias vividas, frequentemente com a descri¢cdo da presencga de
entes queridos ja falecidos, que trazem significado, conforto e aceitagdo, sugerindo assim a
persisténcia de atividade psicoldgica e espiritual apesar do declinio fisico (121). Estas experiéncias
podem ocorrer meses, semanas, dias e horas antes da morte, e verifica-se que com a aproximagéao
do momento da morte, a sua prevaléncia aumenta (120). Nestas experiéncias ndo ha evidéncia de
delirium ou alucinag¢des (122). No seu livro “Death is but a dream” (122), Kerr explora e analisa em
maior detalhe estas experiéncias de fim de vida.
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Sem compreender que as visdes e 0os sonhos vividos sdo uma experiéncia normal, na maioria
das vezes reconfortante e valida no final da vida, os familiares e os profissionais de saude que
ouvem os doentes falar sobre os seus sonhos e visées podem considerar a experiéncia perturbadora
e, por isso, nao reconhecer a sua importancia (118).

Da minha pratica clinica, verifico que, quando nos dispomos a realmente ouvir e compreender
0s nossos doentes, verificamos que estas experiéncias acontecem com frequéncia, mas que muitas
vezes os doentes nao falam sobre elas, se nao lhes for dada essa oportunidade.

Tanto as experiéncias de quase-morte, quanto as experiéncias de fim de vida, sdo exploradas
na série “Surviving Death” da Netflix® (123).

Como podemos entéo fazer o acompanhamento espiritual do final da vida?

Benito recorda-nos que preparamos durante meses o parto, a chegada de uma nova vida, de
um nascimento, mas que ninguém nos prepara para este outro parto, para nos soltarmos com
confianga ou para sabermos acompanhar quem vai partir (44).

Deixa-nos ainda sete licbes sobre o morrer (44):

¢ Morrer & normal (e além disso seguro);

o Morrer abre-nos para a verdade;

e Morrer ndo doi (o sofrimento é opcional, provém da resisténcia que opomos a realidade);

e O morrer ndo é mais do que a continuagéo do viver e, de acordo com a forma como
vivemos, morreremos;

e O sentido abre-nos o caminho;

e Podemos morrer sanados (healed) - relativamente a sanagao, Benito relata-a como uma
viagem que o doente faz para se conectar com 0s seus proprios recursos, que o levam
a transcender a situagéo, que, da perspetiva anterior, era insustentavel (44);

e Acompanhar e estar presente tem prémio “o processo de morrer ndo € um processo
biolégico, mas biografico e relacional’.

Ter presente as experiéncias previamente descritas, e ter conhecimentos sobre o processo
biolégico da morte em si, sdo essenciais. Mas é também essencial, na minha opinido, ter a
humildade de entender que existe muito desconhecimento e incerteza relativamente ao processo
espiritual e ao mistério da vida, e consequentemente da morte. A experiéncia de fim de vida, € uma
experiéncia unica, individual e subjetiva.

Importa assim acompanhar, estar presente e saber fazé-lo com compaixao.

A compaixdo é antes de mais presenca, total e genuina. E ndo desertar quando a vida se
complica e se sofre, compreender e agir para ajudar o outro que esta doente (1). E aqui que entra
o tdo importante compromisso de ndo abandono. Tal como nos diz Arantes, que para ajudar o
doente no seu medo de morrer, a melhor resposta para esta inquietude, € dizer “Eu estou aqui com
vocé” (55). Entendemos a compaixado como 0 nome que o amor assume quando se encontra com o
sofrimento, diz Benito (44). Cuidar com compaixao significa termos consciéncia de quem somos e
do que sentimos, conseguir criar um espago de conexao e assumir internamente o compromisso de

ajudar (55).

Aprendemos a teoria sobre a compaixao durante o primeiro ano do mestrado, nas aulas teodricas.
Mas s6 a pratica do dia a dia, a oportunidade de acompanhar doentes em fim de vida e os seus
familiares nos mostram realmente o seu significado. E sinto que ao longo deste ultimo ano dei
grandes passos nesse sentido. Aprendi, como diz Arantes, a ir até a fronteira da morte com o doente
e depois voltar para a minha vida (40). Para aprender a fazer este acompanhamento foi preciso
fazer um processo pessoal para estar presente com equanimidade, sabedoria e compaixao, tal
como descreve Benito (44). Porque, com sabedoria sem compaixdo, podemos entender, mas nao
podemos ajudar, e com compaixdo sem sabedoria, podemos chegar a queimar-nos (44).
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Acompanhar é simples embora nao seja facil e para alcangar a presenca necessaria para o
fazer, existem muitos caminhos (44). Se somos alguém que sofreu durante a sua vida, que se
quebrou, bateu no fundo e descobriu recursos dentro de si mesmo que nao conhecia, ja sabemos
que temos mais potencial do que pensamos (44). Revejo-me nestas afirmagdes. E revejo-me
também na experiéncia de Benito que nos relata, que quando nos aproximamos para ajudar, somos
ajudados, de alguma forma ndo somos s6 nds que ajudamos, somos um canal (44).

Estudo de Caso 9 Adormecendo suavemente

Identificacdo I., homem, 80 anos

Tipologia de doenca Oncolégiga — neoplasia do pancreas metastizada e em
progressado

Avaliacao social/familiar Casado, com 2 filhos, um dos quais com patologia psiquiatrica e

com muita dificuldade em lidar com a situagao; familia alargada
numerosa, com alguma disfuncionalidade.

Necessidades/problemas Sintomas descontrolados (dor abdominal, anorexia, nauseas)
Ielemifitezelos Declinio funcional rapido e acentuado para PPS 30% aquando do
internamento na UCP
Auséncia de cuidadores capazes

Familiares com expectativas desajustadas, com foco numa
melhoria e com dificuldade em aceitar a progresséo da doenca

Evolucao para situagéo de UHDV

Intervencgdes Controlo sintomatico — otimizacao terapéutica (dor abdominal,
anorexia, nauseas)

Referenciagéo para UCP-RNCCI para continuagdo de cuidados
apos alta

Conferéncias familiares para esclarecimento da situacao clinica
€ preparacao da perda

Apoio psicolégico a familia no sentido de compreender a
evolucéo clinica e a trajetéria expectavel no final da vida

Acompanhamento em fim de vida

Evolucéo Ao longo do internamento o doente foi tendo um agravamento
progressivo do estado geral que evoluiu para situacdo de UHDV,
nao tendo chegado a sair da UCP. Este processo foi-se dando de
forma gradual e tranquila. Foi possivel observar neste doente
muitos dos sinais descritos no ponto 2.5.1, nomeadamente

Fadiga e fraqueza progressiva;

Diminuic&o da ingestéo;

Dificuldade em deglutir;

Alteracéao e flutuacéo do estado de consciéncia;
Alteracées respiratorias;

Sinais de ma perfuséo.

e o o o o o

O doente nunca esteve agitado, passava a maior parte do dia a
dormir, por vezes acordava e comunicava um pouco com 0S
presentes, apresentava-se tranquilo e em paz. Esta fase final
durou cerca de 3-4 dias, e foi como se o doente fosse
adormecendo lentamente até falecer. A familia foi abordada
varias vezes, foi explicado o processo que estava a acontecer,
esclarecidas duvidas, ouvidas angustias. Inicialmente a familia
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estava em grande sofrimento, mas lentamente também eles
encontraram paz no processo, possivelmente por verem que o
seu familiar ndo estava em sofrimento.

Reflex&o critica

Arantes, explora o processo de fim de vida no capitulo,” Como é
morrer?” do seu livro “Cuidar até o fim” (41). Utiliza uma forma
curiosa de explicar o processo, recorrendo para isso a metafora
da dissolucéo dos quatro elementos (41):

1. Dissolugéo da terra que representa o nosso corpo e que
se caracteriza pela imobilidade e fraqueza;

2. Dissolugcéo da agua que representa “um novo parto” e
que se caracteriza por uma fase introspetiva em que o
doente passa mais tempo calado, de olhos fechados,
com menos interacdo com os outros; também aqui pela
reducéo da ingestao hidrica, ha uma ligeira desidratagao
que acaba por ser benéfica em termos de controlo
sintomatico;

3. Dissolugdo do fogo que representa o nosso melhor a
beira do fim e que se caracteriza por uma fase em que o
doente mostra o que de melhor ha dentro de si, por vezes
por curtos periodos de melhoria, que corresponderia a
expressao popular “melhora da morte”;

4. Dissolugdo do ar que representa a nossa respiragdo e
que se caracteriza por alteracdes na respiracdo e que
culmina com o 6bito.

Pessoalmente acho esta metafora bonita, e ao Ié-la lembrei-
-me deste doente, em que todas as fases foram acontecendo
exatamente desta forma, com muita paz e tranquilidade, dentro
do tempo em que tinha de acontecer. Enquanto equipa dos CP,
respeitou-se o processo de morte, promovendo o conforto, a
dignidade, o respeito pela pessoa doente e pela familia, sem
acelerar ou atrasar o processo.
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4.3 Luto

“But it feels like an eternity

Since | had you here with me
Since | had to learn to be
Someone you don’t know

To be with you in paradise

What | wouldn’t sacrifice

Why’d you have to chase the light
Somewhere | can’t go?

As | walk this world alone”
Eternity©, de Alex Warren (124)

Ao longo da vida, todo o ser humano, passa por inumeras experiéncias de perda, mas a morte
de uma pessoa significativa é vivenciada com muito sofrimento (125). A este processo adaptativo,
que integra um conjunto de reagdes emocionais, fisicas, comportamentais, sociais e espirituais, em
resposta a uma perda significativa, chamamos luto (125). Devemos considerar os dois componentes
principais desta definicdo, a perda, que pode ser real ou simbdlica, e a reagdo, que se processa
através de mecanismos e movimentos dindmicos (126). Devem ainda ser consideradas as perdas
secundarias, desencadeadas pela perda inicial, levando assim a uma magnificagdo do processo de
luto (126). A resposta natural do luto afeta a pessoa em diferentes niveis: emocional, fisico, mental,
relacional, comportamental e espiritual (127).

O luto pode comegar muito antes da morte, a partir do momento do diagnéstico (33). Neste caso
falamos de luto antecipatério, em que cada um dos elementos da familia tem de lidar com as varias
perdas que caracterizam as diversas etapas da doenca, desde o momento do diagndstico até a
morte (125). Neste processo, os familiares, vao assumindo o processo de enlutados e comegam (ou
nao) a elaborar as mudangas emocionais associadas a morte previsivel do seu familiar (126). Sera
particularmente importante estar atento ao cuidador principal, uma vez que é este que tem de lidar
diretamente com o doente e com as exigéncias do cuidar (125).

Quando no processo de luto, o enlutado consegue, apesar da dor, emergir, renascido e
transformado para a vida, com a perda integrada, consideramos estar perante um luto integrado.
Este processo pode, no entanto, tornar-se cronico ou ganhar uma dimensao psicopatoldgica,
tornando-se assim num luto complicado ou prolongado (126).

Os quatro pilares da pratica dos CP, ja descritos anteriormente, contribuem para a intervengao
no luto por parte dos CP. O trabalho em equipa interdisciplinar, integra os contributos e capacidades
dos diferentes profissionais, todos devidamente preparados, para um interesse comum, isto &, dar
resposta as multiplas necessidades dos doentes e seus familiares (33,73). Uma destas
necessidades é o lidar com as sucessivas perdas, nomeadamente com a morte.

Uma das tarefas importantes da equipa € evitar as complicagdes do luto, intervindo no periodo
que antecede a morte, na monitorizagao de todo o processo (nomeadamente nas intervengdes apos
a morte), detetar o mais precocemente situagbes de complicagées do luto e fazer o devido
encaminhamento. Recomenda-se que as equipas de CP tenham programas de apoio ao luto, para
poderem, nesta fase dificil, ajudar as familias a encontrar sentido (33). Faz parte das funcdes das
diferentes equipas locais de CP, o apoio e intervencao no luto (128).

Para que um acompanhamento adequado de enlutados e uma intervengédo multidisciplinar seja
eficaz, os profissionais de saude envolvidos, devem ter formagéo geral e especifica na area (129).
Devem ainda desenvolver algumas competéncias especificas (130). Barbosa, destaca algumas das
qualidades que devem ter os profissionais de saude que lidam com enlutados (129):
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e Capacidade de empatia, contengéo e regulagdo emocional;

e Atitude tolerante;

o Capacidade de introspecao sobre as emogoes e os conflitos pessoais;

e Compreensao da sua motivagéo para ajudar os outros;

e Conhecimentos dos processos de luto e das respostas e ritos sociais perante o luto;
o Elaboracao suficiente dos seus proéprios lutos.

Nada nos prepara para a dor de perder quem amamos (131). A verdade sobre a dor do luto é
que, quando amamos, estamos sempre na iminéncia da perda. E dificil viver na certeza de que tudo
é fugaz, transitério, rapido e ténue (131). Mas o luto é absolutamente normal quando ha amor (131).
Ainda assim, a sociedade n&o gosta de abordar este tema e vé neste assunto uma perda de tempo,
um assunto desnecessario e menor, um desvio a felicidade e a vida normal (131). Talvez por a perda
dos outros, nos lembrar que o0 mesmo pode acontecer connosco, talvez porque revele a nossa
vulnerabilidade, talvez porque nos confronte com a possibilidade de sermos nds a passar pelo
mesmo. E enquanto sociedade fugimos da dor e do sofrimento. Assim, o luto ndo é cuidado, ndo
sabemos como viver, nem como lidar com o luto.

Antes de iniciar a formagao avangada em CP, via o luto como uma area de intervengéo exclusiva
da Psicologia, nunca tinha refletido sobre o meu papel ativo enquanto médica e pessoa no luto dos
outros. Durante as aulas do mestrado, foi-nos solicitado um trabalho sobre esta tematica, o que me
obrigou a fazer uma reflexdo pessoal importante sobre o meu papel no processo de luto dos outros.
Com o0s conhecimentos adquiridos nessa unidade curricular e a minha experiéncia clinica,
compreendi melhor o luto e 0 meu papel nesta area na equipa multidisciplinar.

Mas foi a experiéncia vivida na primeira pessoa, que me ensinou verdadeiramente o que é o
luto. Quando menos estamos a espera, este bate-nos a porta, e assim, sem pedir licenca, entra na
nossa vida para ficar.

Durante a nossa vida, ha experiéncias dramaticas, tais como o sofrimento pela perda de alguém
amado, que abalam o nosso sistema de crengas (132) e que catalisam o nosso despertar para a
transformagéo interior, experiéncias que nos levam a sair do modo comum e tomarmos a
consciéncia de ser (115).

Nao podemos falar de luto sem falar de Amor. Observo na minha vida e na minha pratica clinica,
0 quanto nos concentramos apenas nos aspetos negativos, na dor. Mas a verdade é que a dor vem
do Amor, a dor e o Amor caminham de maos dadas. Compreender e aceitar isto, traz alguma paz,
torna a dor mais suportavel. Porque o amor é mais forte que a morte (1).

O luto ndo é um problema que precisa de ser resolvido (131). E um processo em que importa
encontrar o sentido que ajude a enfrentar a tragédia sem nos destruir diante da dor (114). E ndo ha
dois lutos iguais (127).

Realgo aqui o livro “Ha vida depeis—de no Luto” de Amorim (133), que me parece leitura
obrigatdria para todos os profissionais que lidam com a perda, e para todos aqueles que estédo
enlutados ou que acompanham enlutados. Nele conseguimos encontrar uma abordagem
compassiva do processo de luto, tdo necessaria para todos nés.

Hoje, entendo o luto e reconhego como a minha experiéncia pessoal tem um impacto muito
grande na minha pratica clinica. Quando alguém me diz que a dor é insuportavel, mais do que
imaginar que assim seja, eu sei na primeira pessoa que assim €. Também sei que o percurso que
fazemos é individual, algo solitario, mas que na presenga de Amor, compaixao, respeito pelo nosso
tempo e presenca dos outros, vamos caminhando, um dia de cada vez, reconhecendo a dor, dando-
Ihe espaco, integrando-a na nossa nova realidade e assim crescemos e encontramos um novo
equilibrio em que reconhecemos que a dor é presenca de Amor.
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Ter vivido isto na primeira pessoa, aproximou-me muito dos outros, tornou-me mais compassiva
e melhor Paliativista. Destaco uma das mais importantes reflexdes de Hanh e que também da nome
a um livro dele “No mud, no Lotus”(134).

Em situagéo de aproximagao do fim de vida, é importante permitir que o doente tenha tempo e
espaco para tarefas de encerramento, permitir despedidas, dar apoio espiritual e emocional, permitir
que a pessoa esteja com quem quer partilhar o seu final de vida (125,135,136). Estes aspetos nédo
s0 sao considerados principios de uma boa morte, como podem ser facilitadores do luto.

No seu livro “Da Ciéncia, do Amor e do Valor da Vida”, Neto, dedica um capitulo inteiro a relatar
situagdes de cumprimentos de ultimos desejos (137), o que realga a importancia deste assunto.

Estudo de Caso 10 A tristeza por detras de um sorriso

Identificacdo J., homem, 44 anos

Tipologia de doencga Oncolégica — neoplasia do reto com metastizagao multipla
Avaliacao social/familiar Casado, esposa a trabalhar a tempo inteiro. Filha de 10 anos.
Abordagem pelos CP Doente previamente seguido em Consulta de Paliativos. Ja com

internamento prolongado quando o conheci pela primeira vez.
Estava internado na sequéncia de multiplas complicagbes dos
tratamentos e as tentativas de alta com regresso ao domicilio
tinham-se revelado muito dificeis, pela grande debilidade e
necessidade de cuidador quase a tempo inteiro. Acrescia a
presenga de uma crianga em casa. Foi ainda durante este
internamento que foi tomada a decisdo de suspender
definitivamente os tratamentos oncodirigidos, o que teve um
impacto muito negativo sobre o doente, que tinha grandes
expectativas relativamente ao tratamento e ao prolongamento do
tempo de vida.

Necessidades/problemas Doenga em rapida progress&o com declinio funcional progressivo
identificados ~
Dor nao controlada
Perda hematicas — retorragias com necessidade transfusional
Fadiga marcada
Varias complicagdes infeciosas

Risco/beneficio da hipocoagulagdo (iniciada em contexto de
complicagcbes tromboticas prévias)

Grande desejo de continuar a viver para ver a filha crescer

Intervencbes Controlo sintomatico: dor, fadiga, perdas hematicas, febre

Discussdo de risco/beneficio de manter hipocoagulacdo —
decidido em conjunto com o utente pela sua suspenséo

Tratamento das intercorréncias infeciosas

Apoio emocional ao doente e a familia através de esclarecimento
clinico, espaco para expressar emocoes e sentimentos, ajuste de
expectativas, preparacdo para a perda, oportunidade de idas a
casa

Permiss&o para idas a casa ao fim de semana, que se revelaram
muito benéficas para o doente e para a familia

Pequenos passeios acompanhados a volta do hospital
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Evolugéo

O doente apresentava-se sempre com um SOrriso, mas que
sabiamos esconder a grande tristeza de entender a proximidade
da morte e o ndo poder ver a filha a crescer.

Apesar da tristeza e do sofrimento, o doente teve na UCP varios
momentos de alegria e conseguiu encontrar paz na fase final da
vida dele. Sentia-se seguro e acolhido na UCP.

Com as sucessivas complicagdes, o doente veio a falecer na
UCP.

Reflexao critica

Tal como abordado anteriormente, cuidar de uma pessoa com
doenca avancada em fase de final de vida, representa um grande
desafio. Neste caso acresciam algumas dificuldades adicionais:
a idade jovem do doente, a necessidade de a esposa continuar a
trabalhar a tempo inteiro para assegurar a subsisténcia da
familia, a presenca de uma crianca em casa. Desta forma, a
prestacao de cuidados em casa, n&o era possivel nem segura.

Gostava de realgar aqui a importancia de permitir idas a casa,
que amenizam esta dificuldade. O doente beneficia de poder
estar na sua casa, no seu meio, com a sua familia, sem prescindir
dos cuidados necessarios na fase de vida em que esta.

Este doente ensinou-nos também que mesmo numa situagdo de
grande tristeza e sofrimento existencial, € possivel ter momentos
de alegria e continuar a sorrir. Arantes, diz-nos no seu livro
“Cuidar até o fim”, que é perfeitamente possivel ser triste e ser
feliz ao mesmo tempo, com os CP certos (40).

Eu concordo.

“You don't have to rush the pain
You don't have to hide the rain
Every tear you try to hold

Is a story being told

You've been strong for far too long
Carrying what wasn't yours

But even mountains slowly change
And open hidden doors

It's not breaking

It's awakening

Every part you kept inside

Healing within

It's already beginning

Healing within

You're slowly forgiving

Nothing to fix

Nothing to prove

The light was always

Living in you

Healing within”

Healing Within©, de Lenzspot (138)
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4.4 Autocuidado

“Os médicos também choram?”

Isabel Galrica Neto, capitulo de Da Ciéncia, do Amor e do Valor da Vida (139)

Os profissionais que trabalhem em CP experimentam sofrimento decorrente do seu trabalho,
nem sempre admitido, e muitas vezes entendido como sinal de fraqueza. A morte de um paciente
pode evocar uma sensagao de falhango pessoal (33).

Quando digo que trabalho em CP, é habitual ouvir reagdes como “Que duro.”, “Deve ser muito
dificil e frustrante.”, “Como consegues estar sempre a lidar com a morte?”. Eu respondo que néo
lido com a morte, mas sim com a vida até ao momento da morte. E que nao fico frustrada, porque o
meu objetivo enquanto Paliativista esta a partida muito bem definido, ndo é curar, mas sim cuidar,
acompanhar. E desta forma, o sofrimento que poderia ser expectavel, ndo aparece de forma
arrebatadora. A nossa responsabilidade consiste em fazer tudo o que for possivel pelo bem-estar e
alivio do sofrimento do doente e da familia, com a convic¢do de que os resultados nao dependem
apenas de nods - existem circunstancias que ndo controlamos e, portanto, ndo somos responsaveis
pelo sucesso nem pelo fracasso (44). Nao quer com isto dizer que ndo sejamos sensiveis ao
sofrimento dos doentes e familiares que acompanhamos. No capitulo “Os médicos também choram”,
Neto recorda-nos que é imprescindivel o reconhecimento da nossa prépria vulnerabilidade e das
nossas feridas (1).

E sera que o podemos mostrar? Concordo com Bermejo, quando diz que n&do ha que esconder
a emocao do profissional de saude, e quando isso acontece ndo sera sinal de debilidade (38). Nao
€ proibido que nos vejam chorar, considero até que seja sinal de maior humanidade ter a coragem
de mostrar o que sentimos diante dos outros (38). Expressar emogdes em momentos intensos,
sempre que ndo se perca o controlo, é também sinal de proximidade e apoio a familia (38). E
permitir-me isso ao longo do ultimo ano, mudou muito a forma de me relacionar e de acompanhar
os doentes e as familias, no sentido de um acompanhamento de maior qualidade.

Estudo de Caso 11 Os médicos também choram
Identificagéo L., mulher, 64 anos.
Tipologia de doenca Oncoloégica — neoplasia do pulmdo com metastizagcdo cuténea,

subcutanea, ocular e hepatica. Como complicagdo major, tinha
associado uma sindrome da veia cava superior por compressao
tumoral.

Avaliacéo social/familiar Casada, vivia com o marido. Era autébnoma até a conhecermos a
primeira vez. Uma filha a morar perto € um filho a trabalhar na
area da saude e a morar a cerca de 4 horas de distancia.

Familia funcional e muito unida, com grande apoio dos filhos,
mesmo estando um deles distante.

Abordagem pelos CP A doente foi avaliada pelo SICP pela primeira vez através da
EIHSCP quando estava internada na Cirurgia. Apresentava dor
nao controlada, ja sob alta dose de fentanilo por via transdérmica.
Foi proposto internamento na UCP com vista ao controlo da dor.

Nesta altura ndo se colocava mais a possibilidade de tratamentos
oncodirigidos, estando em CP exclusivos.

Necessidades/problemas e Dor ndo controlada com duvidas sobre a eficacia da via
identificadas de administrac&o transdérmica
e Agravamento da sindrome da veia cava superior
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e Sofrimento existencial pela nogcao de ndo melhoria e pela
nocéo de aproximacgao do final da vida

e Familia em grande sofrimento e em processo de luto
antecipatorio

Intervencdes

e Processo complexo de rotacdo de opidides, nado tendo
sido possivel utilizar a via transdérmica. S6 foi possivel
controlar a dor com morfina por perfusdo continua e
otimizacdo dos adjuvantes da dor.

e Corticoterapia para a sindrome da veia cava superior,
sem possibilidade de fazer RT que ja tinha feito ha menos
6 de meses.

Facilitacao de idas a casa com perfusdo de morfina.
Conferéncias familiares para esclarecimento da situacao
clinica, identificacdo de necessidades, elaboracdo de
plano terapéutica e preparacédo da alta em segurancga,
com regresso a casa de acordo com o desejo da doente
e da familia.

Evolugao

O processo de rotagao de opidides foi longo e complexo. Iniciada
perfusdo endovenosa de morfina com titulagdo da dose e
posterior rotacdo para buprenorfina por via transdérmica; por
agravamento da dor, coincidente com agravamento da sindrome
da veia cava superior, houve necessidade de retomar a morfina
endovenosa. Feita uma segunda tentativa de rotacdo para
buprenorfina transdérmica, desta vez em dose mais alta, e mais
uma vez houve faléncia terapéutica. Desta forma retomamos a
morfina endovenosa até estabilizagcdo da dor e fizemos depois
rotacdo para morfina por via subcutanea de forma que a doente
pudesse ter alta com um drug infusion balloon (DIB). Foram
permitidas idas a casa ao longo do internamento, com perfusdo
de morfina. Ao longo do internamento foi havendo declinio
funcional e agravamento clinico, apesar de ter sido encontrada
estabilidade nos sintomas. A doente teve alta para o domicilio
com morfina em perfusao subcutanea por DIB e apoio da ECSCP.
Reingressou cerca de 48h apés recurso ao Servico de Urgéncia
de madrugada, por sensacao de falta de ar e de morte iminente.
Havia agravamento clinico, nomeadamente da sindrome da veia
cava superior com edema marcado da face e dos membros
superior e sensacéo de falta de ar. Sinais evidentes de estar em
final de vida. Veio a falecer cerca de 72h depois.

Ao longo do internamento além do apoio a doente, houve
necessidade de um apoio emocional e espiritual a familia. Desta
forma foram varios os momentos em que conversei com o marido
e os filhos, tanto em conjunto como individualmente. Recordo em
particular uma conversa com o marido em que este me
questionou como deveria lidar com a esposa, homeadamente
com as conversas que ela queria ter sobre a morte e qual a
postura que deveria adotar. Desta forma houve abertura para
falarmos sobre o final da vida, a importancia da comunicacéo
honesta, das despedidas, das manifestacées de emocdes e de
Amor, da reconciliagéo, do perddo. Foi uma conversa intensa, em
que nio escondo que me emocionei, com a expresséo de uma
ou duas lagrimas, de forma controlada, mas que senti que me
aproximou do marido e da familia, conseguindo desta forma fazer
um acompanhamento mais humano e de maior qualidade, como
se pretende em CP.

Recordo também, nas ultimas 48h de vida da doente, conversas
individuais com o marido e cada um dos filhos com intuito de
apoio e preparacdo para a perda. Houve espaco para
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comunicagao honesta, manifestacao de emocoes,
esclarecimento de duvidas, e uma presenca que os familiares
reconheceram como muito apaziguadora.

Reflexao critica Este caso permitiu-me refletir sobre as limitagcbes da via de
administracéo transdérmica. Sabemos que a absor¢do desta via
depende de varios fatores, e um estudo feito com fentanilo
transdérmico, revelou grande variabilidade entre doentes, tendo
em conta também o tipo de cancro, com menos absor¢cdo em
doentes com cancro do pulmao (140). Acredito que nesta doente,
a extensa metastizacdo cutdnea e subcuténea, possa ter
condicionado esta via de absorcao.

Indo ao encontro da citagao inicial deste ponto, sim, os médicos
também choram. Neste caso, 0 acompanhamento prolongado
desta doente e da respetiva familia, permitiu a criacdo de uma
relacédo terapéutica, de compaixdo € muito humana. Creio que
nao teria sido possivel se eu ndo me permitisse expressar
também as minhas emogdes, de forma controlada na presenca
da doente e dos familiares, e em privado como forma de
autocuidado.

Esta aproximagdo e a permissdo para sentir e expressar as
emocdes coloca-nos, no entanto, em risco de potenciarmos o
nosso soffimento, pelo que o autocuidado é de extrema
importancia. Apresento abaixo algumas reflexdes sobre o
assunto.

Assim como no Suporte Basico de Vida, a primeira atitude no algoritmo de abordagem da vitima,
é a verificagdo de condigbes de seguranga, também ndés, profissionais que trabalham com o
sofrimento, devemos pensar na nossa protecéo e se temos condicbes de seguranga para fazer o
nosso trabalho. Sim, porque ajudar os outros coloca-nos numa posi¢cao delicada, em contacto com
as vidas, emogoes e sofrimentos dos outros, e tal como uma borboleta se queima caso de aproxime
demasiado da luz, também ndés nos podemos queimar se nos aproximarmos demasiado do
sofrimento sem protegéo, correndo o risco de situagdes como burnout ou fadiga por compaixao.
Assim, devemos aceitar o autocuidado como um imperativo ético e promover um compromisso de
pratica pessoal. Sé cuidando de nés, poderemos cuidar dos outros. Desta forma estaremos também
a cultivar a atengdo plena e a compaix&o. E, pois, importante, individualmente, trabalhar os nossos
lutos e o autocuidado. Enquanto grupo, € importante contar com uma boa equipa e com bons
companheiros, pessoas de referéncia (amigos, familia, comunidade) (38). Desta forma, podemos
caminhar com os doentes no seu sofrimento, sem nos queimarmos depressa (38).

A pratica reflexiva e o autoconhecimento, sdo um alicerce para o desejavel e necessario
desenvolvimento pessoal e profissional de cada um (1).

Benito diz-nos que uma profissdo na area da saude € intrinsecamente uma profissédo espiritual
€ que ao cuidar das pessoas que sofrem, abre-se para o profissional de saide uma oportunidade
de transformacéao pessoal (44). Recorda-nos ainda que para podermos acompanhar bem os outros,
devemos dotar-nos de energia e de profundidade, sugerindo para isso o desenvolvimento da
autoconsciéncia através da pratica diaria de meditacéo.

Realgo aqui o livro “Cuidador, Cuida-te” de Pires e Silveira, langado no XI Congresso Nacional
de Cuidados Paliativos e Il Congresso Internacional da APCP em outubro 2024 (46).

As autoras definem o autocuidado como a forma como podemos cuidar de nés mesmos, o que
muitas vezes, pelas circunstancias da vida nao é facil e pode ser descurado (141). Neto realca a
importancia de manter o compromisso de cada um encontrar os seus meios de autocuidado,
sobretudo para quem trabalha na area do fim da vida (1).
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Pires e Silveira distinguem diferentes tipos de autocuidado, e no seu livro, ddo sugestdes para
cada um deles (141). Assim, temos o autocuidado do corpo, para o qual é importante a pratica de
exercicio fisico, dormir bem, relaxar e fazer uma alimentagéo equilibrada; o autocuidado da mente
com vista a cuidarmos no nosso psicoldgico, estimulando a mente e reduzindo o stress pessoal; o
autocuidado espiritual que se relaciona com conhecer bem o nosso interior, conectarmo-nos com
ele, descobrir a nossa espiritualidade; autocuidado social relacionado com o cuidado que temos com
as nossas relagdes com os outros e mantermos relagdes que sao positivas para nods, reconhecendo
assim a nossa necessidade de conexdo com os outros e de criar uma rede de suporte social
consistente e positiva (141). Por fim, o autocuidado deve ser visto como um todo em que a promog¢ao
do apoio, da saude emocional e do descanso, de lidar com o proprio corpo, de estabelecer limites e
de lidar com a culpa, sédo elementos fundamentais (141). Regressando a questdo da expressao de
emocgdes, importa realgcar a necessidade de cada um aprender como gerir as suas emogoes (142).
Existem técnicas que nos ajudam nesse sentido e que podem ser consultadas no livro de Pires e
Silveira (142).

Na Saude, sobretudo na classe médica, sinto que o dedicar tempo ao autocuidado é visto como
uma perda de tempo ou algo “esotérico”, egoista, tirar tempo para ndés quando deviamos estar a ver
mais doentes ou a fazer mais um turno de trabalho. Ha muito que digo que n&o posso cuidar dos
outros sem cuidar primeiro de mim. Se eu ndo cuidar de mim, se nao estiver bem comigo mesma,
com saude fisica e mental, ndo consigo dar-me ao outro, escutar, estar presente, nem dar o meu
melhor do ponto de vista cientifico. Portanto o autocuidado torna-se um imperativo que felizmente
tem vindo a ser cada vez mais reconhecido como necessario.

Arantes pergunta-nos onde vamos recarregar as baterias, encher o tanque do carro (143)? Sera
que sabemos responder? Paramos para pensar nisto? Saber responder a esta pergunta exige um
trabalho de reflexdo e de autoconhecimento continuo.

Em CP falamos sobre a importancia e a promogao do autocuidado, individual e/ou em grupo.
Mas sera que o pomos em pratica?

A titulo individual, tenho procurado implementar rotinas de autocuidado que abrangem as
diferentes dimensdes mencionadas anteriormente. Deixo alguns exemplos:

e Pratica regular de exercicio fisico;

e Alimentagao equilibrada;

e Cuidar das minhas relagdes com os outros, fortalecendo a minha rede de suporte social;

e Preenchimento de um diario da gratidao;

e Psicoterapia — cuja importancia é realgada por Arantes (143);

e Meditagdo individual

e Meditagdo em grupo
- Healing Together Sangha (grupo de partilha segundo a tradicdo budista de Plum
Village, Order of Interbeing) (144)
- Retiros de meditagdo, nomeadamente no Centro de Meditacdo Kadampa Deuachen
(145)

e Técnicas de gestdo da ansiedade, nomeadamente aprender a dizer que ndo quando
necessario, priorizar, delegar.

e Promogao de atividades que me dao prazer, nomeadamente leitura.

O autocuidado também pode ser promovido em grupo, dentro dos servigos de CP. No local onde
estagiei, acompanhei varias atividades de autocuidado em grupo tal como ja exposto no ponto
24.11. No meu servico de origem também s&o promovidas atividades de autocuidado,
nomeadamente almogos partilhados e sessbes de relaxamento.
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4.5 Reflexao Critica

A evolucédo pessoal nestas trés areas que se entrecruzam, a espiritualidade, o luto e o
autocuidado, traduziu-se na aquisigdo de importantes competéncias para a pratica clinica enquanto
Paliativista, que continuarei a desenvolver continuamente. Desta forma poderei continuar a estar ao
lado, acompanhar, servir, ndo deixar para tras os mais vulneraveis, com palavras, atos e siléncios

(1)-
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Parte 5 — Consideragoes Finais

“The making of a doctor is a process with a beginning, a middle, and no end.”
Christopher Kerr, In: Death is but a Dream (122)

O presente relatorio representa o culminar de uma longa e bonita jornada de formacédo em
Cuidados Paliativos.

Quando dei inicio ao programa de Mestrado em Cuidados Paliativos em outubro de 2023, ainda
nao trabalhava em CP, 0 que se veio a concretizar em maio de 2024. Desta forma, a formacao
tedrica e pratica foram caminhando lado a lado com o inicio da pratica clinica em CP. Este programa
de mestrado ndo foi apenas mais uma oportunidade formativa ou busca académica. Foi uma
oportunidade de verdadeiro crescimento que mudou a minha identidade profissional, com uma nova
visdo sobre o cuidar e acompanhar o outro na doenga, mas também mudou a minha identidade
pessoal com uma nova forma de encarar a vida e a morte, assim como a conexdo com 0s outros.

O primeiro ano trouxe-me os conhecimentos tedricos basicos para poder comegar a trabalhar
em CP, a partir dos quais fui aprofundando com estudo individual e com a experiéncia do dia a dia.

O estéagio clinico permitiu-me ver como funciona um SICP com uma realidade diferente do meu
servico de origem, adquirir novos conhecimentos e competéncias, aprender com outras equipas.
Desta forma foi possivel fazer uma analise critica do funcionamento do servigo de estagio e trazer
para 0 meu servigo ideias novas, que aos poucos vao sendo discutidas e implementadas de forma
adaptada a realidade local.

O projeto da “Acessibilidade de doentes n&o oncolédgicos a Cuidados Paliativos” permitiu-me
trabalhar uma tematica de interesse pessoal indo também ao encontro de uma necessidade
identificada no meu servigo. Aprendi muito sobre as particularidades destes doentes e considero
que o trabalho realizado até a data tem sido uma mais-valia para 0 meu servico e acima de tudo
para os doentes e familiares que nele acompanhamos.

A reflexao sobre a espiritualidade, luto e autocuidado surgiu da necessidade de explorar mais
estas tematicas, pela importancia das mesmas em CP e na vida em geral, mas também pela minha
jornada pessoal. Desta forma, sinto que cresci muito enquanto pessoa e enquanto Paliativista.

Sinto-me grata por esta jornada, que representa o inicio daquilo que eu espero que venha a ser
um bonito caminho do cuidar do outro.

Tudo isto porque os doentes e familiares tanto precisam e merecem.
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Apéndices

Apéndice 1 - Analise SWOT: Acessibilidade de doentes nao oncolégicos a CP
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Figura 1 — Analise SWOT: Acessibilidade de doentes ndo oncolégicos a CP
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Apéndice 2 — Conteudo do inquérito do estudo sobre Acessibilidade de
doentes nao oncolégicos a CP

Tabela 14 — Inquérito do estudo sobre Acessibilidade de doentes ndo oncolégicos a CP

Seccdo  Titulo Conteudo

1 Apresentacao o Apresentagéo do estudo
Consentimento

(obrigatério dar o consentimento para poder prosseguir)

2 Inclusdo e Critérios de inclusao
- Ser médico ou enfermeiro

- Trabalhar na ULS, nos CSP ou hum servi¢o hospitalar,
nomeadamente Medicina Interna, Servico de Urgéncia,
Consulta Externa

- Envolvimento na prestacéo de cuidados de doentes
com idade igual ou superior a 18 anos, n&o oncolégicos,
com necessidades paliativas

e Critérios de exclusao

- Envolvimento apenas na prestacdo de cuidados a
doentes pediatricos, ou seja, doentes com idade
inferior a 18 anos;

- N&o consentir com a participag&o no estudo.

(obrigatorio cumprir os critérios para poder prosseguir)

3 Caracterizagdo da e Categoria profissional (médico versus enfermeiro)
amostra e Area de cuidados em que trabalha (CSP versus
hospitalar)

e Servico em que trabalha (CSP, Medicina Interna, Servigo
de Urgéncia, Consulta Externa com discriminagéo da
especialidade)

4 Esclarecimento e Doentes ndo oncolégicos: Doentes com possiveis
de conceitos necessidades paliativas, com doenga cronica avangada
e incuravel, ndo oncolégica, nomeadamente insuficiéncia
cronica de érgéo (cardiaca, hepatica, respiratéria, renal)
ou doenca neurolégica cronica.

e PBarreira a referenciacdo: Obstaculo, barreira,
constrangimento, dificuldade que leva a néo
referenciacdo de doentes. Pode ser de caracter
organizacional, relacionada com os profissionais de
saude, com os doentes, do sistema, outra tipologia.
(apenas informativo, n&o é para responder)

5 Conceitos de CP e Filosofia dos CP
Publico-alvo dos CP
Tipologia de doentes em CP
(perguntas de escolha multipla)

6 SICP da ULS e \Valéncias existentes
e Modo de referenciacéo
(perguntas de escolha multipla e de escrita livre)
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7

CP e o doente
nao oncologicos

Tipologia de doentes com patologia ndo oncolégica que
beneficiam de Cuidados Paliativos

Necessidades paliativas em doentes n&o oncolégicos
(perguntas de escolha multipla e de escrita livre)

Barreiras

Das seguintes barreiras, quais considera as mais
importantes para a nao referenciacdo de doentes n&o
oncologicos a CP especializados?

(possibilidade de assinalar mais do que uma op¢éo)

Serao consideradas as seguintes barreiras identificadas

na literatura:

- Falta de conhecimento do que séo os CP. (146,147)

- Falta de comunicagdo com o SICP. (146)

- Falta de ferramentas para identificar doentes nao
oncoldgicos com necessidades paliativas. (148)

- Duvidas sobre qual o melhor momento para
referenciar. (147,149)

- Duvidas sobre como referenciar. (150)

- Desconhecimento de critérios de referenciagdo. (151)

- Dificuldade em estabelecer prognéstico. (152)

- Trajetéria de doenga imprevisivel. (151)

- Falta de conhecimentos especificos sobre as
necessidades paliativas de doentes ndo oncoldgicos.
(151)

- Identificagdo tardia de necessidades paliativas. (147)

- Foco no tratamento da doenca. (147)

- Falta de tempo para abordar os CP com os utentes.
(150)

- Receio de abordar os CP com os utentes. (150)

- Falta de aceitagao por parte dos doentes em serem
referenciados. (150)

Das barreiras assinaladas, qual considera a mais

relevante?

(resposta de escrita livre)

Que outros motivos (barreiras) encontra na sua pratica

clinica para a ndo referenciagdo de doentes n&o

oncologicos a CP especializados?

(resposta de escrita livre)

Fim

Envio
Agradecimento final
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Apéndice 3 - Plano de divulgagcao dos resultados do estudo sobre
Acessibilidade de doentes nao oncolégicos a Cuidados Paliativos

Tabela 15 — Plano de divulgagao dos resultados do estudo sobre Acessibilidade de doentes nao
oncolégicos a CP

Publico-alvo

Medida prevista

Para chegar aos ...

Propée-se...

profissionais do SICP

apresentacao formal em reunido de servigco

restantes profissionais da
ULS

divulgacéo do resumo dos resultados na intranet e via
e-mail institucional

gestores ULS

apresentacao de relatdério com o resumo do estudo e
dos respetivos resultados

a populacéo local

divulgacao através de nota de imprensa nos meios de
comunicacdo locais, nomeadamente na radio, nos
jornais e nas redes sociais

divulgacéo através do recentemente lan¢cado podcast
de saude da ULS

divulgacéo através dos ecrés digitais existentes nas
salas de espera das varias unidades dentro da ULS

a outros profissionais de
saude de CP

apresentagéo dos resultados no Congresso Nacional
de Cuidados Paliativos

a outros profissionais de
saude de especialidades
potencialmente
referenciadoras de doentes
n&o oncologicos

apresentagéo dos resultados em outros congressos
nacionais, nomeadamente no congresso Nacional de
Medicina Interna e no Congresso Nacional de
Medicina Geral e Familiar

publicacdo dos resultados numa revista cientifica
nacional
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Anexos

Anexo 1 - Participagao no Xl Congresso Nacional de Cuidados Paliativos e Il
Congresso Internacional da APCP em outubro 2024

CERTIFICADO

Certifica-se que

MARTA HENRIQUES GOJA

Participou no XI Congresso Nacional de Cuidados Paliativos e Il Congresso
Internacional da APCP, que decorreu nos dias 10, 11 e 12 de outubro na
Universidade de Aveiro, com um total de 25 horas.

cu!a%nu Pazes Barbara Antunes

Presidente da APCP Presidente da Comissao Cientifica

assr?cmcoo CONGRESSO NACIONAL

portuguesa

de cuidados D‘! C:‘I':VAMD.?: PALIATIVOS
paliativos AESOCIAG AD FORTUGURLA OF CUIDADOS PALATIVOS

Figura 2 — Certificado de participagdo no XI Congresso Nacional de Cuidados Paliativos e Il
Congresso Internacional da APCP em outubro 2024
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Anexo 2 - Participagao no Ill Congresso de Cuidados Paliativos da Regiao
Centro e Il Congresso Internacional da APCPRC em outubro 2025

CUIDADOS PALIATIVDS s s -isssmimms =

Certica-se que Marta Henriques Goja

esteve presente como Participante, no Il Congresso de Cuidados Paliativos da Regido
Gentro e Il Congresso Internacional da APCPRC - “Cuidados Paliativos, o Tanto que
ha a fazer...”, que decorreu nos dias 23, 24 e 25 de outubro de 2025 em
Tondela com um total de 25 horas.

Rblersesc (ot

Dra Raquel Ferreira Dr Victor Bettencourt
Presidente da APCPRC Diretor da UCP Tondela da ULSVOL

S ey

INIDADE LOCAL DE SAUD! “f=
T ronpELA © | Visel DAo-LAroES {@'fg} 2 PLAY

WOPRC N

Figura 3 — Certificado de participagéo no Il Congresso de Cuidados Paliativos da Regido Centro
e Il Congresso Internacional da APCPRC em outubro 2025
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Anexo 3 - Curso online “Essentials of Palliative Care” da Stanford University
School of Medicine em outubro 2025

Stanford
MEDICINE

Stanford University School of Medicine certifies that

Marta Goja, MD

has participated in the enduring material titled

Essentials of Palliative Care

on October 09, 2025
and is awarded 10.00 AMA PRA Category 1 Credit(s)™

ACCME: This Activity was designated for 11.50 AMA PRA Category 1 Credit(s)™
ANCC: This Activity was designated for 11.50 ANCC contact hour(s)
AAPA: This Activity was designated for 11.50 AAPA Category 1 CME credit(s)
ASWB: This Activity was designated for 11.50 continuing education credit(s)

Accreditation
'A‘ In support of improving patient care, Stanford Medicine is jointly accredited by the
Accreditation Council for Continuing Medical Education (ACCME), the Accreditation
Council for Pharmacy Education (ACPE), and the American Nurses Credentialing Center
(ANCC), to provide continuing education for the healthcare team.

.- As a Jointly Accredited Organization, Stanford Medicine is approved to offer social
.-'.-. A C E work continuing education by the Association of Social Work Boards (ASWB) Approved

ASWE ssproved coninuing esvcation— Continuing Education (ACE) program. Organizations, not individual courses, are
approved under this program. Regulatory boards are the final authority on courses accepted for continuing
education credit. Social workers completing this activity receive 11.50 continuing education credit(s).

ddot Lot

Daryl Oakes, MD
Associate Dean, Post Graduate Medical Education and Continuing Medical Education

Stanford Center for Continuing Medical Education | cme.stanford.edu | Email: StanfordCME@stanford.edu
Event ID 47068

Figura 4 — Certificado de conclus&o do curso online “Essentials of Palliative Care” da
Stanford University School of Medicine, em outubro 2025
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