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Resumo

O presente relatorio de pratica clinica tem como finalidade a obtengdo do grau de
Mestre em Cuidados Paliativos. Enquadra-se no ambito do 82 Mestrado em Cuidados
Paliativos da Escola Superior de Sadde Dr. Lopes Dias (ESALD) do Instituto Politécnico
de Castelo Branco (IPCB).

Pretende-se através do relatério refletir sobre os conhecimentos e competéncias
adquiridas ao longo da aprendizagem teorica e consolidados durante a pratica clinica,
encontrando-se dividido em trés capitulos: contextualizacdo da pratica clinica,
aquisicao de competéncias segundo os pilares dos cuidados paliativos e projeto de
intervencao.

No primeiro capitulo é apresentado uma reflexdao sobre o modelo de Cuidados
Paliativos bem como a caracterizacao e organizacdo do local de estagio e do servico
onde foi implementado o projeto de intervencao.

A reflexdo das competéncias adquiridas enquadra-se no segundo capitulo,
sintetizando os objetivos previamente delineados e as atividades realizadas com base
nos quatro pilares dos Cuidados Paliativos e na reflexdo de casos clinicos.

O projeto de intervencdo, descrito no terceiro capitulo, centra-se na tematica
“Complexidade Psicossocial em Cuidados Paliativos”, sendo que a pertinéncia do tema
surge da analise SWOT realizada no ambito do indicador de qualidade referente a
necessidade da existéncia de protocolos. A definicio de Complexidade ainda nao é
consensual, contudo, nos ultimos anos, tem emergido a investigacdo sobre esta
tematica como tentativa de organiza¢do dos cuidados. Também inerente a Revisdo
Sistematica da Literatura realizada no primeiro ano do Mestrado, foram identificadas
algumas lacunas na investigagdo sobre Cuidados Paliativos em Portugal,
nomeadamente a inexisténcia de publicacdes de guias de boas praticas deste tipo de
cuidados. Neste sentido, foram desenvolvidas duas acdes de formagdo, uma dedicada a
sensibiliza¢do e formagao basica em Cuidados Paliativos com intuito de sensibilizar e
dotar os profissionais de satide de um hospital com competéncias basicas e uma
segunda acdo dirigida ao servico de Cuidados Paliativos, onde se fomentou a reflexdo
sobre o conceito de complexidade e, em particular, os principais aspetos da
Complexidade psicossocial, permitindo identificar critérios de referenciacdo e
monitorizagdo dos mesmos através de um instrumento validado para a Populacdo
Portuguesa. Este projeto ambiciona uma melhoria de qualidade dos servicos prestados
pela equipa.

Palavras chave

Cuidados Paliativos, Pratica Clinica, Complexidade, Complexidade Psicossocial.
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Abstract

The purpose of this clinical practice report is to obtain a Master’s degree in
Palliative Care. It falls within the scope of the 8th Master's Degree in Palliative Care at
the Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD) of the Polytechnic Institute of
Castelo Branco (IPCB).

It is intended through the report to reflect on the knowledge and skills acquired
during theoretical learning and consolidated during clinical practice, being divided into
three chapters: contextualization of clinical practice, acquisition of skills according to
the pillars of palliative care and project of intervention.

On the first chapter is presented a reflection on the Palliative Care model as well as
the characterization and organization of the internship place and the service where the
intervention project was implemented.

The reflexion of the acquired competences fits within the second chapter,
summarizing the previously outlined objectives and the activities carried out based on
the four pillars of Palliative Care and the reflexion of clinical cases.

The intervention project, described in the third chapter, has its focal point on the
theme “Psychosocial Complexity in Palliative Care”, where the relevance of the theme
arises from the SWOT analysis carried out within the domain of the quality indicator
referring to the need for the existence of protocols. The definition of Complexity is still
not consensual, however, in recent years, research on this topic has emerged as an
attempt to organize care. Also inherent to the Systematic Review of Literature carried
out in the first year of the Master's, some gaps were identified in the research on
Palliative Care in Portugal, namely the lack of publications of good practice guides in
this type of care. Along these lines, two training actions were developed, one dedicated
to raising awareness and basic training in Palliative Care with the aim of sensitizing
and providing health professionals in a hospital with basic skills and a second action
designed to the Palliative Care service, where reflexion on the concept of complexity
was encouraged and, in particular, the main aspects of psychosocial complexity,
making it possible to identify criteria for referencing and monitoring them through a
validated instrument for the Portuguese population. This project has per ambition the
improvement of the quality of the services provided by the team.

Keywords

Palliative Care, Clinical Practice, Complexity, Psychosocial Complexity.
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Complexidade Psicossocial em Cuidados Paliativos

Introducao

O Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos (MCP) faz parte do plano estratégico
de desenvolvimento da escola e constitui parte do seu projeto educativo, cientifico e
cultural da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD) do Instituto Politécnico
de Castelo Branco (IPCB). Obedece as recomendac¢des de formacdo avancada da
Associagdao Europeia de Cuidados Paliativos e da Associagdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (APCP), sendo Acreditado pela Agéncia de Avaliacao e Acreditacdo do Ensino
Superior. O curso esta estruturado em 3 semestres, num total de 90 ECTS. O 12 ano
inclui 2 semestres de 30 ECTS cada um, com o propdsito da formacao tedrico-pratica e
de orientacdo tutorial nesta drea do saber. O 22 ano inclui um semestre com 30 ECTS
que propde a realizacdo de um Estagio Profissional de 300 Horas e a redagdo de um
Relatério Final em Cuidados Paliativos (Instituto Politécnico de Castelo Branco [IPCB],
2018). Neste sentido, o presente trabalho é o culminar deste ciclo de estudos, integrado
o 82 MCP.

Os Cuidados Paliativos (CP) estdo definidos pela Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) como uma abordagem que procura melhorar a qualidade de vida dos doentes
com doengas graves e/ou incuraveis e das suas familias, prevenindo e aliviando o
sofrimento através da identificacdo precoce, avaliagdo adequada e tratamento rigoroso
dos problemas fisicos, psicossociais e espirituais (Barbosa, et al., 2016; Farabellj, et al.,
2020; Provinciali, et al.,, 2016). Esta definicdo abarca mais do que doentes em fase
agonica, exigindo uma intervencdo ao longo do curso das doencas croénicas e
progressivas (Oliver, et al., 2016), sendo ndo s6 imprescindivel a motivacdo e
sensibilidade como também a formacdo adequada dos profissionais (Sapeta, 2011;
Sapeta 2016). Segundo a OMS (2012), os CP devem ser considerados uma prioridade
da politica de satude exigindo uma abordagem programada e planificada, direcionada
aos varios problemas dos doentes e familias. Os CP sdo cuidados holisticos, através do
trabalho em equipa multidisciplinar, da coordenacdo, da comunica¢do adequada, do
controlo sintomatico, da continuidade de cuidados, da formac¢do continua da equipa e
dos profissionais da area de influéncia, do apoio e capacitacao dos cuidadores, do apoio
emocional, espiritual e religioso, dos cuidados especificos na fase da agonia e, por fim,
do apoio no luto (Gémez-Batiste, et al., 2005; Oliver, 2010; Shaw, et al, 2010). Zalensly
e Raspa (2006) abordam as necessidades dos doentes e familias em CP, através da
adaptacdo da piramide de Maslow para CP referida por Zalensly e Raspa, sendo elas:

1. Sintomas angustiantes como a dor ou a dispneia;

2. Medos pela seguranga fisica, de morte ou abandono;
3. Afeto, amor e aceitacao face a uma doenca devastadora;
4. Estima, respeito e apreco pela pessoa;

5. Autorrealizacdo e transcendéncia.

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos CP para os biénios 2019/2020 e
2021/2022 apontam como linhas de estratégia a formacdo e capacitacao dos
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profissionais de satide na prestacdo de cuidados especializados ao doente com doenca
prolongada, progressiva e incuravel e das suas familias (Comissdao Nacional de
Cuidados Paliativos [CNCP], 2019; CNCP, 2021).

A Lei de Bases dos CP (Lei n252, 2012), incute a responsabilidade ao estado em
assegurar a atualizacdo permanente dos profissionais e equipas, nomeando a Comissdo
Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP) como responsavel no estabelecimento de
orientagdes estratégicas e técnicas no dominio da formacdo continua e especifica dos
diversos grupos de profissionais e voluntarios a envolver na prestagao de CP. A referida
Lei salienta a importancia das equipas multidisciplinares com formacao avancada e
experiéncia reconhecida em CP, sendo que a formacdo no nivel avangado deve incluir
estagios profissionais. Reforca ainda a necessidade de reconhecimento e certificagdo
das formacgoes especializadas pelas diferentes ordens profissionais (Lei n252, 2012).

A European Association for Palliative Care (EAPC) reporta a necessidade de fornecer
diferentes niveis de formagdo, sendo eles: Nivel A- Formacdo basica; Nivel B-
Formacdo avancada; Nivel C- Formacao especializada (Vlieger, et al.,, 2004).

Com intuito de complementar e consolidar as competéncias tedricas adquiridas, a
pratica clinica foi realizada numa Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) de uma equipa
de referéncia a nivel Nacional. Ja o projeto de intervencao, aplicado num servigo de CP
de uma Unidade Local de Satude (ULS), teve dois objetivos: sensibilizar o Servigo de CP
para a Complexidade em CP, com particular destaque a Complexidade Psicossocial,
através de uma ac¢do de formacao e, posteriormente com o desenvolvimento de um
protoloco de avaliagdo da Complexidade, permitindo assim, uma analise nao s6 das
necessidades globais do doente e da familia como o respetivo encaminhamento para a
Equipa de Apoio Psicossociall (EAPS). Este protocolo ambiciona uma melhor gestao
dos recursos humanos e a otimizacdao no planeamento de cuidados, sendo esta uma
prioridade em CP. Se por um lado, o planeamento de cuidados antecipados proporciona
aos doentes a vontade de expressar as suas preferéncias, também permite aos
profissionais de saude planear os cuidados a medida que a doenga progride, prestando
igualmente apoio as familias (Radbruch, Payne, & The Board of Directors of the EAPC).

O interesse pelos CP ja tem alguns anos, sendo que a decisdo de iniciar este
mestrado se prendeu nao sé pelo reconhecimento inquestionavel da ESALD enquanto
promotora de um ensino de qualidade em CP como também na ambicdo de poder
contribuir nesta area de forma mais concertada e rigorosa. Gongalves (2009) destaca
o facto dos CP afirmarem a vida, permitindo aos doentes viverem o mais ativamente
possivel e com maior dignidade até ao ultimo instante. Para tal, sdo considerados 4
pilares fundamentais: controlo de sintomas, comunicacdo adequada, apoio a familia e
trabalho em equipa (Neto, 2016).

1 Equipas financiadas pela Fundagio LaCaixa inerentes ao projeto Humaniza.
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Todo este percurso foi orientado pela Professora Doutora Paula Sapeta e com a
orientacdo clinica da Doutora M. P. sendo agora redigido em forma de relatério e,
posteriormente apresentado e discutido em prova publica.

Neste sentido, o presente relatério procura transparecer as competéncias
adquiridas e as aprendizagens realizadas ao longo da pratica clinica através de uma
reflexdo baseada nos objetivos previamente estabelecidos. Com base na Adenda ao
regulamento dos ciclos de estudos conducentes ao grau de Mestre do IPCB (IPCB, 2018,
p. 8), destacam-se os seguintes objetivos gerais:

J Desenvolver pratica clinica/assistencial num servico de CP,
integrando e mobilizando os conhecimentos adquiridos, ao longo de todo o
curso, nas areas-chave dos CP: comunicagdo, controlo de sintomas, o apoio a
familia e o trabalho em equipa;

o Refletir criticamente sobre a tipologia e 0 modelo de organizagdo
do servico observado;

. Adquirir competéncias instrumentais, interpessoais e sistémicas
na sua area de exercicio profissional, nas areas chave dos CP, de modo a
garantir qualidade de cuidados, a aliviar o sofrimento e a preservar a
dignidade de doentes e suas familias.

Para tal, o relatério encontra-se dividido em 3 capitulos: Contextualiza¢do da
Pratica Clinica, onde se explana os principais objetivos do estagio e do projeto de
intervencdo, dando a conhecer o modelo de organizacdo de ambas as equipas;
Competéncias Adquiridas, ao longo da Pratica Clinica remetendo para os quatro
pilares dos CP ilustrados através da apresentagdo de casos clinicos e, finalmente o
Projeto de Intervenc¢ao onde é apresentado o estado de arte sobre a Complexidade
em CP, realgando a particularidade da Complexidade Psicossocial e terminando com a
apresentacdo de uma proposta de protocolo de avaliagio e monitorizacdo da
Complexidade a ser implementado num servigo de CP.

Importa ressalvar que a informagdo apresentada foi recolhida com o conhecimento
e consentimento da equipa multidisciplinar, doentes e familias.
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Capitulo I. Contextualizacao da Pratica Clinica

Inerente ao aumento do nimero de doengas cronicas, incuraveis e progressivas,
emerge a necessidade de servicos de CP, sendo imprescindivel identificar
corretamente as necessidades dos doentes e das suas familias com intuito de
proporcionar cuidados adequados (Davies & Higginson, 2004; Lynn, et al, 2000;
Morita, et al., 2002; Farabelli, et al., 2020; Fernandez-Lopez, et al., 2008; Pask, et al.
2018; Turriziani, et al., 2016). Capelas (2016) enfatiza a importancia do equilibrio
entre o Sistema Nacional de Sadde (SNS) e as necessidades dos doentes e familias,
referindo que “proporcionar cuidados de qualidade na fase final de vida é coordenar,
conciliar os desejos do doente e sua familia, com o espectro de respostas do sistema
nacional de saude” (Capelas, 2016, p.939).

Capelas e Coelho (2014) ao abordarem os principios dos CP destacam a necessidade
de os mesmos estarem integrados no SNS e, que devem ser desenvolvidos diferentes
niveis de prestacdo de cuidados (basicos, especializados e de alta complexidade). A
Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) aponta ainda niveis de diferenciacdo de
cuidados (Cf. Figura 1. Niveis de atencao em Cuidados Paliativos): Abordagem
paliativa; CP generalistas, CP especializados e centros de exceléncia (Radbruch, et al,,
2010).

Nivel de complexidade da situagdo Recursos Assistenciais
clinica
Alta CP especializados
/ \
Complexa CP Generalistas
Sem Complexidade Ac0es Paliativas

Figura 1: Niveis de atencdo em cuidados Paliativos

Salienta-se que no Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos CP (CNCP, 2019;
CNCP, 2021) a RNCP considera fundamental desenvolver, validar e implementar
instrumentos que permitam avaliar de forma mais objetiva a complexidade dos
doentes, contribuindo para uma alocagao de recursos precisa e adequada.

Parece haver alguma diversidade na forma de prestar estes servicos com base nos
diferentes contextos ou nos objetivos de cada equipa. Se por um lado, as Instituicoes
sdo cada vez mais pressionadas para a reducdo de custos (Capelas, 2016), por outro, a

4



Complexidade Psicossocial em Cuidados Paliativos

populacdo exige cada vez mais cuidados diferenciados e personalizados onde seja
respeitada a dignidade humana (Turriziani, et al., 2016). Realgando as especificidades
dos CP, nomeadamente o alvo dos cuidados (o doente e familia) e a necessidade de uma
intervencdo multidisciplinar, torna-se imprescindivel que, mesmo com algumas
diferencas associadas ao contexto, os CP tenham uma “linguagem universal”, onde
qualquer servigo procure com o maior rigor, promover qualidade de vida nestes
doentes e na sua familia (Capelas, 2014; Carduff, et al., 2018; Turriziani, et al., 2016). A
OMS estabeleceu diretrizes e objetivos dos cuidados assentes nos quatro pilares dos
CP, reforcado em Portugal pela Lei de Bases de CP (lei 52/2012) e aceites pelas
diferentes entidades e equipas que trabalham ou promovem os CP. Contudo, apesar
destas diretrizes e objetivos, muitas vezes a populacdo é confrontados com diferentes
contextos que conduzem a praticas divergentes, por vezes adaptadas ao contexto onde
se inserem, outras vezes associadas aos recursos existentes ou a prépria formacgao de
base da equipa (Morita, et al., 2002; Turriziani, et al., 2016).

Os CP dedicam-se ao acompanhamento, tratamento e supervisao clinica de doentes
e familias com situacdes de sofrimento complexo associado a doencgas incuraveis e
progressivas. O objetivo desta especialidade é, assim, promover o conforto, bem-estar
e qualidade de vida destes doentes e das suas familias, independentemente da fase da
doenca. Tem como componentes essenciais da sua intervengao o alivio dos sintomas, o
apoio psicolégico, espiritual e emocional do doente e familia e o apoio no luto,
implicando o envolvimento de uma equipa multidisciplinar devidamente qualificada
para o efeito. Barbosa e colaboradores (2016), reforcam que a competéncia e formacao
de cada profissional enriquece a atuacdo da equipa, sendo cada elemento um
complemento essencial para uma visao e intervencao holistica.

De acordo com a OMS, os CP regem-se pelos seguintes pressupostos (OMS, 2012):

v Nio antecipar nem atrasar intencionalmente a morte

v' Proporcionar alivio da dor e outros sintomas que possam
contribuir para o seu mal-estar;

v Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal;

v' Integrar os aspetos psicolégicos e espirituais no
acompanhamento do doente com o objetivo de assumirem a sua prépria
morte de forma completa e construtiva;

v Oferecer um sistema de apoio para ajudar os doentes a viver tio
ativamente quanto possivel até a morte;

v Oferecer um sistema de apoio para ajudar a familia e os doentes a
lidar durante a doenca na sua propria perda;

v' Apresentar uma abordagem de equipa multidisciplinar para
atender as necessidades dos doentes e das suas familias, incluindo apoio
no luto;

v Melhorar a qualidade de vida;

v Ser aplicaveis no inicio do curso da doenga, em conjun¢io com
outras terapias que sao destinadas para prolongar a vida, tais como
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quimioterapia ou radioterapia, e incluir as investigacdes necessarias
para compreender melhor e gerir as angustiantes complica¢des clinicas.

-

E comumente aceite que os CP acarretam beneficios tanto para os doentes como
para as suas familias bem como na diminui¢ao dos custos na saude, demonstrando a
melhoria da qualidade de vida e na satisfacdo dos doentes e familias (CNCP, 2016;
CNCP, 2021; Neto, 2016). Destaca-se, assim, como aspetos centrais de uma equipa de
CP o rigor técnico, comunicac¢do, flexibilidade, adaptabilidade, profissionalismo,
respeito, apoio interdisciplinar e cooperagao (APCP, 2006).

Os CP ndo se destinam exclusivamente a doentes com doengas oncolégicas, sao
cuidados prestados dependendo da situacdo e nas necessidades globais do doente.
Assim, as doencas como cancro, sida, insuficiéncias de 6rgdo (ex. cardiaca, renal,
hepatica) e as doencgas neuroldgicas (alzheimer, Parkinson, entre outras), implicam
com frequéncia a necessidade de apoio dos CP (Blouin, et al., 2008; National Consensus
Project for Quality Palliative Care, 2009;). O documento Estratégia para o
Desenvolvimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos, estima que 60 a 75% da
populagdo ira morrer apés um periodo de doenga crénica e progressiva (CNCP, 2017),
emergindo a necessidade cada vez mais evidente dos CP. De acordo com Lynn e
colaboradores (2000) e Sapeta (2016), todos os desafios e recomendagdes traduzem o
resultado da realidade social e da saude, onde indica um aumento do nimero de
doentes e familias com necessidades paliativas, procurando assegurar a igualdade e
equidade no acesso e qualidade de vida. Por outro lado, os CP ndo se destinam somente
a fase terminal das doencas (que correspondem aos ultimos meses de vida). Na
realidade, as equipas de CP devem acompanhar os doentes e as suas familias ao longo
de semanas, meses ou anos. Atualmente vigora o modelo cooperativo com intervenc¢do
nas crises (Cf. Figura 2. Modelo cooperativo baseado nas necessidades dos doentes e
familia), propondo uma colaboragdo e articulagdo constante entre profissionais e
servicos especificos ou curativos e paliativos, desde a fase inicial do processo de doenga
(Capelas, et al., 2016; CNCP, 2021).

Diagnostico Morte

“Cuidados Curativos” E

=0 Tk

== “Cuidados Paliativos” Luto

Figura 2. Modelo cooperativo baseado nas necessidades dos doentes e familia

Fonte: Adaptado de Gémez-Batiste, et al., 2005 cit in Capelas, M., Neto, 1., & Coelho, S. (2016, pp. 918). Organizacdo de
Servigos. In A. Barbosa, P. Pina, F. Tavares, & I. Neto, Manual de Cuidados Paliativos (32 ed., 915-935). Nucleo de Cuidados
Paliativos do Centro de Bioética da Faculdade de Medicina de Lisboa.

Dada a especificidade das Equipas de CP, bem como as fungdes inerentes as
mesmas, nomeadamente: acompanhamento clinico dos doentes e familias com alto
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grau de complexidade; consultadoria aos profissionais dos outros niveis de
diferenciacdo; e, articulagio com Universidades, Escolas de Saude e Centros de
Investigacdo, a CNCP recomenda a realizagdo de formagao avangada pds-graduacido
e/ou mestrado em CP, com estagio em unidades ou equipas devidamente reconhecidas
e certificadas (CNCP, 2016). Neste sentido, com o presente relatdrio, espera-se o
reconhecimento do nivel C de formag¢do com mais de 280 horas formativas e 300h de
pratica clinica em UCP.

1.1. Caracterizacdo do Local de Estagio

Para a realizacdo da pratica clinica, foi realizado contacto através de email com a
diretora do Servigo da UCP do Hospital Privado (HP) destacando os objetivos da pratica
clinica, tendo sido, o mesmo, autorizado para iniciar em fevereiro de 2020. Foi
proposto um estagio repartido por trés meses, sendo que devido ao estado pandémico
que se instalou em margo, o mesmo teve de ser interrompido e recome¢ado em maio.
Foi finalizado em julho de 2020, somando um total de 300 horas. O estagio decorreu de
segunda a sexta-feira, entre as 8h e as 17h, sendo este horario extensivel em caso de
necessidade do servigo. Tratando-se de um HP, a area de abrangéncia é muito vasta,
ndo se limitando apenas ao Territorio Nacional. Este Hospital é considerado, mediante
os quatros niveis de prestacdo de CP (Capelas, et al., 2016), um centro de exceléncia,
oferecendo cuidados num largo espetro de tipologias e promovendo o
desenvolvimento da investigacdo. E um centro de formacdo, investigacio,
disseminacdo e desenvolvimento de standards e técnicas de novas abordagens. Na 6tica
dos niveis de cuidados, trata-se de um servico de CP especializado, composto por uma
equipa multidisciplinar com competéncias proprias, direcionado a doentes com
necessidades complexas (CNCP, 2016).

Embora a equipa também abranja a area reabilitativa (Unidade de Cuidados
Continuados), o foco do estagio esteve assente na UCP, onde o objetivo de intervencao,
tal como o preconizado pelas guidelines, envolve o doente e a familia, adequando e
monitorizando o plano de interven¢do, numa abordagem multidisciplinar e integrada,
a cada situacdo particular, apresentando como objetivos o conforto, dignidade e
qualidade de vida do doente e familia. Esta equipa é reconhecida e distinguida a nivel
nacional e internacional.

A UCP é uma unidade de internamento com espacgo fisico adequado e recursos
humanos especializados para o acompanhamento, tratamento e supervisao clinica a
doentes com situagdes clinicas complexas associadas ao sofrimento decorrente da
doenca avancada (oncolégica ou ndo), incuravel e progressiva. Realiza ainda
consultadoria aos doentes internados noutros servicos do hospital e consulta externa.
Os cuidados sdo prestados ao doente e a sua familia, de forma personalizada, mediante
uma abordagem global, integral e interdisciplinar especializada. Os cuidados a familia
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podem prolongar-se durante o periodo de luto através da sinalizacao e referenciacao
do Grupo do Luto.

Para além da atividade assistencial, esta Unidade dedica-se a formacdo e
investiga¢do no ambito dos CP.

Como valores da equipa, destaca-se:

v" Acompanhamento integral do doente e da sua familia com
base nas suas necessidades globais;

v Solidariedade e Respeito do valor intrinseco de cada pessoa
doente como ser Gnico e auténomo;

v Acessibilidade e disponibilidade;

v' Trabalho em equipa interdisciplinar e respeito pelos
profissionais;

v Reflexio ética nos processos de tomada de decisio;

v Contribuicdo e participacio ativa na Formagio e Investigagio;

v" Promocio de Exceléncia e da melhoria da Qualidade.

Relativamente a missao da equipa destacam “cuidar do doente, cuidar da pessoa: a
exceléncia como missdo”. Procuram assim, garantir o apoio de pessoas hospitalizadas
na UCP com doencgas cronicas graves, avancadas e incuraveis, bem como a sua familia,
proporcionando-lhes cuidados de saude rigorosos, individualizados e humanizados,
promotores de qualidade de vida e dignidade.

De acordo com o preconizado nas recomendacdes de boas praticas sobre a
organizacdo destes servicos, a equipa é constituida por elementos com formacgdo
integrando a contribuicao de outros profissionais como fisioterapeutas, nutricionistas,
farmacéutica, voluntarios, devidamente enquadrados pela equipa (CNCP, 2016). A
equipa é composta por cerca de 32 enfermeiros, 4 médicos a tempo inteiro, dois
médicos em par-time, 1 psicéloga, 1 assistente social em part-time e 1 fisioterapeuta
(que colabora diariamente com a equipa), 22 assistentes operacionais, auxiliares de
alimentacao e equipa de limpeza. Existe ainda o apoio semanal do Capelao e, quando
necessario do terapeuta da fala, da neuropsicdloga e do terapeuta ocupacional.
Salienta-se que nem todos os elementos possuem a formacgdo avancada, contudo
denota-se um esforco para a realizacdo da formagdo basica ou intermédia dos
colaboradores. A Psicéloga, responsavel pela minha orientagdo clinica, tem formacao
avancada em CP.

A equipa interdisciplinar partilha um plano de cuidados comum, revisto
diariamente em reunido de equipa. A composicdo da equipa, tem sempre como foco de
atencdo o doente e a familia, permitindo um nivel de assisténcia disponivel 24 horas
por dia.

O publico-alvo é variado e sdo atendidos doentes com diferentes tipologias e
complexidades, estando a equipa especialmente dirigida para receber doentes
complexos. A heterogeneidade e complexidade das patologias, os efeitos das doencas
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nos cuidadores ou familiares ndo devem ser subestimados (Carduff, et al., 2018;
Provinciali, et al., 2016), sendo imprescindivel uma coesdao multi e interdisciplinar da
equipa (Baudoin & Krebs, 2013).

Para além das atividades assistenciais do Internamento, sao realizadas
pontualmente atividades de consultadoria nos diferentes servicos de internamento do
Hospital, através do pedido de colaboragao das diferentes equipas assistenciais para
doentes que cumpram os critérios de CP, bem como atividades de articulacdo com
servicos de apoio domiciliarios (ensinos).

Como principais atividades assistenciais, destacam-se:

v' Avaliacdo, acompanhamento e intervencdo nos doentes internados na
UCP, em funcdo dos niveis de complexidade clinica avaliados;

v Consultadoria e interven¢do em doentes internados noutros servicos do
Hospital, mediante um pedido da equipa assistencial que acompanha o doente,
independentemente da idade do doente. Esta atividade consiste numa avaliacdo
global das necessidades e da realizacao de uma proposta de intervencao, tendo
como objetivo otimizar os cuidados ou a preparacdo da alta hospitalar.

v' Consulta externa a doentes previamente internados na UCP com
necessidade de monitorizacdo clinica em ambulatério, ou, doentes que embora
nao tenham sido internados na UCP, solicitaram ou foram referenciados para
avaliacao da equipa de CP.

v' Consulta Externa de Psicologia para suporte psicoemocional a doentes
previamente internados na Unidade ou Familiares/cuidadores, incluindo
durante o processo de luto.

v' Apoio telefénico para monitorizacdo apds alta, por iniciativa dos doentes
previamente internados na Unidade e/ou cuidadores.

v Atividade de Gestio Interna e Externa de recurso, nomeadamente gestdo
de casos, através da realizacdo de reunides multidisciplinares semanais.

No que concerne aos critérios de admissao e alta do internamento, de acordo com
a orientacdo técnica do HP de Maio de 2017, destaca-se como populagdo alvo, doentes
com necessidades de CP, que ndo apenas em fim de vida (Gltimos 12 meses de vida),
doentes terminais (dltimos 3-6 meses de vida) ou agénicos (dltimos dias ou horas de
vida) a carecer de internamento, independentemente da patologia de base com
distintos graus de complexidade e em diferentes fases da doen¢a, com idade superior
aos 18 anos (embora, em caso de consultadoria, possa ser prestado apoio a doentes
internados independentemente da sua idade, e também no servico de pediatria).

Os principais grupos de doentes a internar sao:

v Doentes oncologicos,
v' Doentes com patologia neuroldgica degenerativa (esclerose
lateral amiotrofica, esclerose miultipla, parkinson),
v' Doentes com insuficiéncia de o6rgios avancada (cardiaca,
respiratoria, renal, hepatica),
9
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v Doentes com deméncia avangada,

v Doentes com sequelas de AVC (fase aguda ou p6s-aguda),

v Doentes com patologia degenerativa progressiva, congénita e/ou
infancia,

v" Doentes com sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) em
estadio avangado.

De acordo com os dados referentes a 2019, a UCP registou um total de 516 doentes
internados, sendo o tempo médio de internamento 16,2 dias. Tal como ja mencionado,
os CP ndo sao apenas para doentes oncolégicos, que correspondem a 60% dos doentes
internados em 2019 (Cf. Tabela 1. Caracterizacdo dos doentes na UCP em 2019),
relativamente a caracteriza¢do dos doentes na UCP, com base no diagndstico principal:

Tabela 1: Caracterizacao dos doentes na UCP em 2019

Oncoldgico

Neoplasia da traqueia, bronquios, e pulmao 13%
Neoplasia do Intestino 7,2%
Neoplasia da Mama 6,6%
Neoplasia da préstata 5,6%
Neoplasia do pancreas 5,4%
Neoplasia figado e vias biliares 4,5%
Neoplasia aparelho urinario 3,7%
Neoplasia es6fago e estomago 2,9%
Neoplasia SNS 2,5%
Neoplasia utero, ovario, e outros anexos 2,1%
Neoplasia rim e 6rgdos urindrios 1,7%
Neoplasia de localizagido nao especificada 1%
Mieloma multiplo 0,8%
Neoplasia cabega e pescogo 0,8%
Sindrome mielodisplasico 0,8%
Linfoma 0,6%
Neoplasia osso, cartilagens ou medula 6ssea 0,6%
Neoplasia pleural 0,4%
Total 60%
Nao Oncoldgico

Demeéncia 16,7%
Doenga Cardiovascular 7,9%
AVC 4,5%
Parkinson 2,3%
Pneumonia 1,9%
Doenga renal crénica 1,9%
Doeng¢a pulmonar nao oncolégica 1,9%
Esclerose multipla 0,8%
Doenca crénica do figado e cirrose 0,8%
Lesdo vertebro medular 0,4%
Epilepsia 0,4%
Ulcera de pressio 0,2%
Esclerose lateral amiotroéfica 0,2%
Total 40%
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Relativamente aos critérios de admissdo, a orientacao técnica supramencionada
(2017), aponta:

v Doentes portadores de doenga grave e/ou avangada (oncoldgica
ou ndo) confirmada, devidamente documentada (informacdo clinica
atualizada sobre o estadiamento e a evolucdao da patologia base) com
descontrolo sintomatico e /ou sofrimento existencial intenso, de pessoas
em fim de vida e ndo necessariamente em fase terminal ou agénica, e
incluindo os que possam beneficiar concomitantemente de terapéuticas
dirigidas a doenga.

v' Exaustio e/ou claudica¢ido dos familiares ou outros cuidadores,
no domicilio, de doentes paliativos, devidamente avaliadas e
documentadas, com internamento por periodos curto e de duragao pré-
acordada com a equipa (desejavelmente, ndo superior a 30 dias).

v' Aceitacdo pelo doente e pela sua familia deste tipo de cuidados,
apo6s informacao adequada da natureza do Servico no caso de doentes
internados no Hospital. Esta informacdo deve ser desejavelmente
transmitida antes da transferéncia para a unidade e pela equipa
assistencial do servico de onde o doente é transferido. Sendo de relevar
que ndo se deve associar a transferéncia para a UCP apenas a
possibilidade de morte iminente. Esta informacdo sera reforcada pela
equipa de CP na admissdo do doente.

Ressalva-se que ndo cumprem critérios na UCP as situa¢des de doencga de evolugao
estabilizada e a carecer de internamentos de longa duragdo. Em 2019, o principal
motivo que conduziu ao internamento na UCP prede-se com o descontrolo sintomatico,
tal como apontado na revisao cientifica (Cf. Grafico 1. Motivo de Internamento na UCP).

76,40%
A pedido do Descontrolo Manutencao Outro Reabilitacdo Agravamento
doente/familia  Sintomatico de Cuidados

Grafico 1. Motivo de Internamento na UCP

No documento de admissao e alta de doentes na UCP, é ainda explanado indicadores
especificos de deterioracdo por patologia com intuito de limitar e definir os critérios
de admissdo, procurando assim dar uma resposta mais equitativa e contribuir para a
alocacao de recursos assertiva.

Também de acordo com as recomendac¢des nacionais (CNCP, APCP) e internacionais
(OMS, European Society for Medical Oncology [ESMO]) em relagdo a esta matéria, a
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intervencdo dos CP deve ndo deve apenas ser realizada na fase de agonia, mas sim,
numa fase precoce da doenca, permitindo a cooperacdo com outras especialidades,
estabelecendo-se também quem estd em melhores condi¢des para realizar a gestdo do
caso. Nesta perspetiva, preconiza-se uma estreita colabora¢do com todos os servigos
do hospital, nomeadamente com a equipa de oncologia, neurologia, medicina interna,
medicina geral e familiar.

De forma a melhorar a qualidade e eficacia assistencial, é fundamental que os
doentes com necessidades de CP, sejam devidamente identificados pelos profissionais
de saude, através da uniformizacdo de critérios e para que a referenciacao seja
adequada e oportuna. Para tal, a divulgacdo dos critérios deve ser aplicada
independentemente do servigco que o doente se encontra.

Existem diferentes niveis de complexidade nos doentes, e os mesmos podem
encontrar-se em diferentes fases evolutivas da sua situacdo de doenca grave e
avancada. Embora a equipa ndo utilize nenhum instrumento ou escala para avaliar a
complexidade dos casos, os elementos de complexidade dos doentes a serem
acompanhados sdo os seguintes:

v'Doentes com problemas especificos associados a situacdo emocional
(adaptacdo a doenca, presenca de ansiedade e depressdo, alteragdes do
comportamento e das relagdes sociais)

v'Doentes com problemas especificos associados ao tipo de evolucgio da
doenca (complexos com multiplos sintomas, risco de asfixia, hemorragia e/ou
oclusao, evolucao com crises frequentes, doenca com estereétipos negativos e
associada a preconceito, doenca que requer multiplos e diferentes tipos de
tratamento).

v'Doentes com problemas associados ao funcionamento da familia
(presenca de conflitos graves, auséncia de cuidador, cuidador com
incapacidade real de assumir apoio informal).

v'Doente com problemas associados a questdes éticas problematicas
(necessidade de sedagdo, discussao da Nutricdo/hidratagdo, pedidos de
eutanasia).

v'Doentes com problemas associados ao tipo ou nimero de recursos
necessarios (recursos a multiplos servicos ou profissionais).

A CNCP (2016) e Neto (2016) salientam a importancia de perceber as necessidades
dos doentes e das suas familias, para atuar através de uma intervencdo técnica,
rigorosa e ativa, no sentido de dar resposta ao sofrimento inerente. Recomendam ainda
uma avaliacdo rigorosa assente nos seguintes fatores: fatores dependentes do doente,
fatores dependentes da situacao clinica, fatores dependentes da situagdo emocional,
fatores dependentes do estddio da doenca e seu tratamento especifico, fatores
dependentes da familia/cuidadores, fatores dependentes da intervencdo de outras
equipas terapéuticas, dilemas ou conflitos éticos, de valores, atitudes ou crengas.

Sobre as fases evolutivas da doenca, sdo reconhecidas 4, sendo elas:
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v" Dereabilitagido. Doentes com prognostico estimado superior a 6 meses,
com um estado geral razoavel, que permite equipar objetivos de reabilitacdo e
realizacdo de algumas terapéuticas paliativas ditas agressivas.

v' Em fase aguda. Doentes numa fase de desenvolvimento inesperado de
um problema ou em que existe um aumento significativo na gravidade dos
problemas previamente existentes.

v" Em deterioragao. Doentes numa fase em que, ndo estando em agonia,
ocorre um aumento gradual de problemas, sem que haja uma necessidade de
alteracao subita no manejo da situacao.

v' Em fase agonica. Diz respeito a fase em que a morte estd iminente, numa
previsdo de horas ou dias, e nao se prevé intervencdes agudas.

A equipa de CP esta disponivel, ao longo de 24 horas (existindo um médico de
chamada permanente, de acordo com a escala mensalmente divulgada), para efetuar
apoio telefénico aos profissionais do HP que requeiram apoio para a resolucao de
questdes clinicas relevantes em doentes com situa¢des de sofrimento por doenga grave
e/ou avangada, ou aos seus familiares.

A referenciacdo da equipa pode ser feita por outros servicos do hospital ou através
da marcacgdo de consulta externa. O mais comum ¢é a referenciagdo através de outros
servicos do hospital, através do contacto telefénico. Uma vez efetuado esse contacto
telefénico expondo sumariamente as razdes do pedido de internamento e/ou
consultadoria para um determinado doente, a equipa de CP, em funcao da situacdo
clinica avaliada e da disponibilidade de vagas do internamento pode sugerir:

v/ que existem critérios e necessidade de internamento e informa sobre o
prazo para a concretizacdo da transferéncia. Nesse caso, a realizagdo do
esclarecimento sobre a natureza dos CP a oferecer ao doente, devera sempre
preceder a transferéncia efetiva do doente para a UCP e ser realizada pelo
médico que solicita a sua transferéncia que existem critérios e necessidade para
a realizacdo de consultadoria comprometendo-se a equipa médica de CP, em
funcdo da situacdo avaliada, a realizar consulta no servico onde o doente se
encontra, num prazo maximo de 48 horas. Nos casos urgentes (descontrolo
sintomatico intenso avaliado pela escala de Sintoma de Edmonton [ESAS]), essa
consulta devera ser realizada presencialmente no proprio dia. Apds a realizacao
da consulta médica nos servigos onde o doente estiver internado, o médico da
UCP produzira uma nota-resumo contendo o resultado da avaliacdo e as
recomendacoes de atuacao (plano terapéutico e outras medidas) preconizadas.
A concretizacao e follow-up dessas medidas e da evolucdo clinica do doente
ficardo a cargo da equipa médica do servico onde estiver internado, sem
prejuizo de se poder preconizar uma reavaliacdo pela equipa de CP (em consulta
externa ou em nova consultadoria).

v/ que nio existem critérios para internamento em CP do doente em causa,
comprometendo-se a equipa a colaborar na proposta de possiveis solu¢coes para
as questoes clinicas colocadas.
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Finalmente, em relacao a alta, pode ocorrer por:

v Por melhoria / Estabilizac¢do clinica do doente,

v" Por 6bito,

v Por transferéncia para outros servicos de saide que prestem
cuidados de diferente natureza e de que o doente esteja a carecer,

v Outras (pedido expresso do doente e/ou familia, etc.), existindo a
possibilidade de continuidade de cuidados pela equipa de CP.

E frequente a associacio das UCP com o local da morte, sendo fulcral essa
desmistificagdo, uma vez que muitos dos doentes regressam ao seu local de cuidados,
podendo ser o domicilio ou institucionalizacdo. Nesta UCP, a taxa de mortalidade de
2019 foi de 48%, correspondendo a 33% de doentes oncoldgicos e 15% doentes ndo
oncoldgicos.

Relativamente as rotinas do servico, verificou-se a presenca de uma abordagem
inter e multidisciplinar desde o primeiro dia de Estagio, os dias iniciam com a passagem
de turno entre médicos, enfermeiros e psicéloga, pontualmente também com a
presenca da assistente social. Na passagem de turno é transmitida o ponto de situacao
e revisto o plano de cuidados, abrangendo o doente e familia. Todos os elementos tém
uma voz ativa o que se traduz num plano de cuidados integrados e holistico. Salienta-
se que durante toda a jornada de trabalho sdo realizados varios pontos de situagao,
levando a que todos os elementos que intervém com determinado doente e familia
tenham os mesmos objetivos e uma comunicacdo homogénea, fomentando assim a
percecao de seguranca no doente e familia.

A psicologia tem um papel fulcral no alivio do sofrimento do doente e familiares ao
longo do processo de doenga (Barbero, 2008; Bayés, 2005). A sinaliza¢do de casos para
a Psicologia é realizada pelos varios elementos da equipa que detetam essa
necessidade. A psicéloga da UCP pretende apoiar todas as pessoas que, sendo
acompanhadas pela UCP, manifestam beneficio em receber este apoio. Tem como
publico-alvo ndo s6 os doentes como também os seus familiares, podendo ser
acompanhados durante o internamento ou em regime de consulta externa. As questdes
mais abordadas na consulta de psicologia sdo as estratégias para gestdo da doenga,
adaptacdo a novas realidades, apoio na comunicag¢do entre doente/familia/equipa e o
apoio no luto.

De acordo com a Ordem dos Psicélogos Portugueses (OPP), o ambito de atuacao dos
Psicologos é alargado e diverso, sendo que a sua intervencao pode ser preventiva,
promocional e remediativa, promovendo a saide e a qualidade de vida da populagao
(Ordem dos Psicélogos Portugueses [OPP], 2016). E comumente aceite que os doentes
e familiares que enfrentam doeng¢as ameacadoras da vida tém necessidades especificas
e, neste sentido, o contributo dos psicélogos neste processo é fundamental para a
regulacdo emocional e alivio do sofrimento (OPP, 2019). Numa revisao da literatura
sobre o papel do Psicélogo em CP verifica-se que o acompanhamento psicolégico
diminuiu o sofrimento emocional, aumenta a qualidade de vida, promove estratégias
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que permitem viver com maior equilibrio junto dos doentes e familiares (Martinho, et
al.,, 2015).

Existem principios especificos dos CP que apelam a intervencao psicoldgica, tais
como a integracdo das questdes psicologicas no plano de cuidados tragcado para o
doente, a participagao ativa do doente na construcdo deste plano de cuidados, assim
como o apoio a familia e no luto (OPP, 2019). As orientacdes da OPP para a pratica
profissional em CP apontam como principais func¢des e tarefas do psicélogo nesta area
(OPP, 2019, p. 1):

a) Intervencao e acompanhamento do doente e da familia;
b) Intervencdo e acompanhamento no luto;

c) Intervencao e acompanhamento dos elementos das equipas de cuidados
paliativos.

Neste sentido, € comumente aceite que a psicologia em CP tem vindo a comprovar
a sua relevancia (Martinho, et al., 2015; Melo, Valero & Menezes, 2013).

Importa ainda ressalvar que contrariamente ao verificado no inicio do estagio,
aquando do inicio do contexto pandémico, o voluntariado foi suspenso e as visitas
foram limitadas. Este contexto teve um impacto em todos os niveis. Exigiu a equipa
uma adaptacdo rapida sem condicionar a prestacdo de cuidados. Na UCP, todos os
quartos passaram a ser individuais, foi obrigatério o uso de Equipamentos de Protecdo
Individuais (EPI) o que inicialmente limitou a interagdo e a comunicagdo, houve
necessidade de alguma restricdo nas visitas e uma testagem regular aos doentes e
profissionais de saude. Denotou-se, numa fase inicial a presenca de medo e
desconfianca ndo s6 por parte dos doentes e familias como também nos profissionais
de saude, tendo sido fundamental o papel de coordenagdo da responsavel do servigo.

Numa visdo global, é apresentado o numero de intervencdes realizadas?,
salientando que a discussdo dos mesmos e registo informatico era realizada
diariamente (Cf. Tabela 2. Resumo da atividade assistencial).

Tabela 2. Resumo da atividade de assistencial

Numero de doentes 53
Numero de Intervengdes em Doentes 119
Numero de Familiares 66
Nudmero de Intervengdes a Familiares 117
Numero de Conferéncias Familiares 15
Numero de contactos de luto 10

A pratica clinica permitiu conhecer e interagir com uma pandplia de doentes e
familias, contudo, pela contingéncia exigida pela Pandemia, denotou-se maior

2 Dada a tipologia da UC e devido ao estagio ser repartido, as intervencdes foram sempre realizadas em conjunto com a
Psicdloga da UCP.
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dificuldade na intera¢do com a familia dos doentes. Por outro lado, o facto de o estagio
ter decorrido de forma repartida, nem sempre possibilitou o acompanhamento
continuo dos casos.

No segundo momento da pratica clinica foi realizada uma sessao de formagao com
intuito de sensibilizar o servico para a necessidade de avaliagdo e monitorizagao da
Complexidade em CP, em particular destaque sobre a Complexidade Psicossocial. O
servico foi selecionado por ser a Equipa Recetora (ER) de maior relevo para a EAPS. A
EAPS tem por finalidade complementar a resposta oferecida as necessidades dos
doentes e seus familiares no que concerne as exigéncias especificas de apoio
psicossocial e espiritual, bem como de acompanhamento no luto e apoio as equipas de
profissionais que cuidam destes doentes. As EAPS estabelecem diferentes niveis de
intervencgao, direta e indiretamente, junto dos doentes e seus familiares que
necessitam de apoio psicossocial e espiritual, dando também apoio as ER na resposta
a situacoes de alta complexidade e realizando a¢des de formagdo para profissionais,
cuidadores e voluntarios. A ER acima mencionada é o Servigco de Cuidados Paliativos,
composta pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos (EIHSCP),
Equipa Comunitaria de Suporte de Cuidados Paliativos (ECSCP), Unidade de Cuidados
Paliativos (UCP), Consulta Externa (CE). A UCP foi a primeira resposta de CP nesta ULS,
em 2010, tendo o servico aumentado com as restantes valéncias em 2016. Atualmente
as referenciacdes sdo diarias, levando a alguma sobrecarga do servico. Neste sentido, o
objetivo de implementacdo de um protocolo de avaliagdo e monitorizacdo de
complexidade pode numa primeira instancia organizar o plano de cuidados e, em
ultimo servir como critério de referenciagdo para a EAPS.
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Capitulo 2. Aquisicdo de competéncias

O termo paliativo (“Pallium”) deriva do latim e significa manto, remetendo para o
conceito de atencao e cuidado, ou seja, cuidados que pretendem cobrir os sintomas
provocados pela doenga, procurando diminuir o sofrimento e promover o conforto,
envolvendo ndo s6 o doente como também a sua familia, ao longo de todo o processo
(Twycross, 2003; Pereira, 2010). De acordo com a Lei de Bases dos CP (Lei n252/2012
de 5 de setembro, p.5119) os CP sdao cuidados ativos que devem ser proporcionados
por equipas especificas, com o objetivo de promover o bem-estar e a qualidade de vida
a doentes com doenga grave ou incuravel que estejam em sofrimento, e as suas
respetivas familias, através da prevencdo e do alivio do sofrimento, com base na
identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e de outros problemas (fisicos,
psicossociais e espirituais), respeitando a autonomia, a individualidade, a dignidade e
a vontade do doente.

Em 2010, a European Association for Palliative Care (EAPC) define os CP como
cuidados ativos e totais ao doente cuja doenca nao responde a terapéutica curativa,
sendo primordial o controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais, psicolégicos
e espirituais; sdo cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, a familia e a
comunidade nos seus objetivos; devem ser prestados onde quer que o doente deseje
ser cuidado, seja em casa ou no hospital; afirmam a vida e assumem a morte como um
processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a morte assim como procuram
preservar a melhor qualidade de vida possivel até a morte. Twycross (2003), aponta
como principal objetivo dos CP a promoc¢ao de conforto a doentes cuja doenca provoca
necessidades importantes, devendo estes cuidados serem prestados por uma equipa
interdisciplinar. De acordo com a OMS, os CP sdo tanto mais eficazes quanto mais
precocemente integrados no curso das doencgas, ndo s6 melhorando a qualidade de vida
dos doentes e das suas familias, como na reducao de hospitalizacdes desnecessarias e
na (sobre) utilizacdo de servigos de saude (CNCP, 2021).

Os CP sdo, ndo sé destinados aos doentes oncoldgicos, mas a todos os doentes
portadores de doenca cronica progressiva e debilitante associada ao sofrimento, como
preconizado pela APCP (2006, p.4): “(...) ndo sdo sé os doentes incurdveis e avangados
que poderdo receber estes cuidados. A existéncia de uma doenga grave e debilitante,
ainda que curdvel, pode determinar elevadas necessidades de saude pelo sofrimento
associado e dessa forma justificar a intervengdo de cuidados paliativos, aqui numa
perspetiva de suporte e ndo de fim de vida.” Neste sentido, com o objetivo de melhorar
a qualidade de vida dos doentes e das suas familias, os CP, mais do que uma filosofia de
cuidados, sdo um sistema organizado e estruturado, com competéncias técnicas
especificas (Capelas, et al., 2016), procurando a prevencao e alivio do sofrimento, a
identificacdo precoce, avaliacao holistica e o tratamento da dor e de outros problemas
fisicos, psicossociais e espirituais. Importa também ressalvar que a populacdo exige
cada vez mais cuidados diferenciados e personalizados onde seja respeitada a
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dignidade humana (Turriziani, et al, 2016). Realgando as especificidades dos CP,
nomeadamente o alvo dos cuidados (o doente e familia) e a necessidade de uma
intervencdo multidisciplinar, é fulcral que, mesmo com algumas diferencas associadas
ao contexto, os CP tenham uma “linguagem universal”, onde qualquer servigo procure
com o maior rigor, promover qualidade de vida nestes doentes e na sua familia
(Capelas, 2014; Turriziani, et al., 2016).

A European Association for Palliative Care (EAPC, 2013) define como diretrizes
centrais nos CP a autonomia, dignidade, relagdo entre doente e profissionais de satde,
qualidade de vida, posicdo em relacao a vida e a morte, comunicacao, educagdo publica,
abordagem multiprofissional, perda e luto. E acrescenta que devem existir as seguintes
competéncias nos profissionais de satide em CP:

1. Aplicar as diretrizes basicas dos CP, no ambiente préprio e mais seguro para
os doentes e familias;

2. Aumentar o conforto fisico durante as trajetdrias de doenca dos doentes;
3. Atender as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais dos doentes;

4. Responder as necessidades dos cuidadores/familiares face aos objetivos do
cuidar a curto, médio e longo prazo;

5. Responder aos desafios do processo de tomada de decisdo clinica e dos
dilemas éticos em CP;

6. Implementar uma coordenacao integral do cuidar e um trabalho de equipa
interdisciplinar em todos os contextos onde os CP sdo necessarios;

7. Desenvolver competéncias interpessoais e comunicacionais adequadas ao
processo de fim de vida;

8. Promover o autoconhecimento e o continuo desenvolvimento profissional.

Perante o referido anteriormente, esti inerente o desenvolvimento de
competeéncias, tanto tedricas como praticas, assim como o aumento de estratégias que
permitam ultrapassar as dificuldades sentidas. Assim as competéncias especificas de
um psicélogo em CP, deverao ser as seguintes (IPCB, 2018; Golijani-Moghaddam, 2014;
Kissane, et al.,, 2006; Reverte, et al., 2008; Roleto, 2013; Schmidt et al., 2011):

a) Integrar os principios e a filosofia dos CP na pratica de cuidados;

b) Planear a¢des de sensibilizacao e programas de psicoeducagdo para comunidade;
c) Atuar como consultor nos dilemas éticos e legais;

d) Estabelecer uma relagdo terapéutica com o paciente e respetivos familiares;

e) Avaliar e intervir nas necessidades psicoldgicas dos pacientes e familia;

f) Comunicar de forma terapéutica e facilitar a comunicacao profissional

/paciente/familiares, tal como na transmissao de mas noticias;
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g) Promover intervengdes psicossociais com base em técnicas cognitivo-
comportamentais, com os pacientes e familias na antecipa¢do de possiveis situacoes,
adaptacao ao processo de doenga e suas consequéncias, questdes existenciais e
espirituais, perturbacgdes psicologicas e psiquiatricas, dor e gestdo de outros sintomas
fisicos, planeamento da assisténcia antecipada e de planos de cuidados personalizados,
revisdo de memorias/reminiscéncia cognitiva de vida;

h) Facilitar a elaboragdo das diversas perdas com o doente, identificar fatores de
risco nos familiares enlutados e realizar terapia de luto com estes ultimos;

i) Implementar ou melhorar programas de intervencao;
j) Oferecer orientacdo e formagao em CP para os profissionais de satde;
k) Avaliar a qualidade dos servigos e programas implementados.

Os CP assentam em quatro pilares: controlo de sintomas, comunicagao terapéutica,
apoio aos familiares e trabalho em equipa multidisciplinar (Barbosa, 2013). Tendo por
base a definicdo de CP, ao longo da pratica clinica procurou-se corresponder aos
objetivos propostos, sendo eles:

a) Aplicar os valores e principios inerentes aos CP na pratica clinica;

b) Implementar um plano assistencial de qualidade a pessoa em processo de doenga
paliativa e familiares;

c) Intervir com base na filosofia dos CP;
d) Desenvolver a capacidade de raciocinio critico face aos dilemas éticos.

Também os objetivos especificos previamente estabelecidos estiveram assentes
nos 4 pilares dos CP, sendo eles:

a) Potenciar o desenvolvimento de formagdo e conhecimento cientifico;
b) Identificar as necessidades dos pacientes;

c) Avaliar, controlar e intervir nas necessidades psicoldgicas;

d) Desenvolver programas de intervengao e formacgao;

e) Aumentar as capacidades comunicacionais;

f) Aumentar o reportério de técnicas especificas de intervencao psicolégica para as
diversas necessidades/problematicas com pacientes e familiares;

g) Dotar de estratégias para lidar com situacdes dificeis;
h) Desenvolver competéncias de intervencao psicolégica no processo de luto.

Com intuito de cumprir os objetivos delineados, foi proposto inicialmente varias
atividades, contudo, o inicio da atual Pandemia (COVD-19) condicionou nao sé as
praticas clinicas como também algumas das atividades propostas inicialmente,
obrigando a uma reorganizag¢do. Assim foram cumpridos os seguintes objetivos:
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v" Refletir de modo critico sobre o modelo organizacional do servigo
de CP onde ira decorrer o estagio;

v' Estabelecer uma comunicacdo eficaz com a equipa
multidisciplinar;

v" Conhecer os protocolos, dindmicas e tarefas especificas desta
equipa;

v" Fomentar o didlogo com os membros da equipa multidisciplinar
baseada numa atitude assente no respeito, confianca e ajuda;

v’ Participar nas reunides de equipa (diariamente);

v' Prestar cuidados centrados no doente, globais e individualizados,
respeitando as suas preferéncias e promovendo a sua autonomia e
dignidade;

v Observar o estilo comunicacional utilizado pelos profissionais da
equipa;

v Desenvolver uma comunicagio assertiva com base na empatia e
na confianca;

v' Criar um ambiente de confianca e abertura, privacidade e
confidencialidade, que proporcione a expressdo livre de sentimentos,
duvidas e medos, por parte do doente, cuidador informal e familia,
através de uma atitude empatica;

v' Realizar registos completos, rigorosos, objetivos e personalizados
de forma a dar continuidade a prestacao de cuidados;

v Acompanhar a Psicéloga em todo o seu trabalho, bem como nas
visitas a doentes;

v' Participar no registo dos doentes e cuidadores informais;

v' Participar e/ou presenciar os momentos cruciais que a Psicéloga
contempla na equipa multidisciplinar;

v' Participar em conferéncias familiares;

v' Reconhecer os procedimentos aplicados pela Psicologa do
servico, nos diferentes momentos da sua intervenc¢do tendo em conta a
complexidade psicossocial;

v" Analisar casos clinicos;

v" Acompanhar doentes em ultimos dias e horas de vida, bem como
os procedimentos feitos, no que respeita a controlo de sintomas,
comunicacao eficaz, prestacao de cuidados e apoio a familia e o trabalho
em equipa multi e interdisciplinar;

v’ Estabelecer escuta ativa e uma comunicacio eficaz;

v" Facilitar o processo do luto;

v' Utilizar o protocolo de luto utilizado;

v Intervir em situacoes de risco de luto complicado;

v' Elaborar um “Diario de Estagio” para reflexdo futura em relatério
final;
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v’ Realizar uma Revisdo da Literatura sobre Complexidade em CP,
com particular foco nos critérios de Complexidade Psicossocial;

v" Desenvolver um protocolo de avaliacdo do nivel complexidade;

v" Elaborar o relatério final.

O contexto pandémico acarretou uma série de alteragdes, as reunides
multidisciplinares foram canceladas, as visitas foram limitadas e a propria dindmica da
equipa alterou, havendo novas barreiras na comunicacao, nomeadamente com o uso
dos EPIL. Por outro lado, pela organizacao da equipa, nao foi possivel intervir em casos
de luto complicado, uma vez que quando é realizada essa avaliacdo/diagnostico, o
familiar ou pessoa significativa é encaminhada para respostas da comunidade ou para
consultas em regime privado. Neste sentido, foi promovido discussdes de casos clinicos
de luto complicado, de forma a rever estratégias e planos de intervengao.

Relativamente as restantes atividades, e de forma a explanar com maior rigor a
reflexdo critica, serdo abordados em maior detalhe os quatro pilares dos CP, devendo
0s mesmos ser encarados numa perspetiva de igual importancia (Neto, 2016). Ao longo
da descricao de cada um dos pilares é feita uma breve apresentacao de um caso clinico,
de forma a ilustrar o mesmo. Finalmente sera realizada uma reflexdo mais detalhada
sobre um caso clinico com intuito de refor¢car a importancia dos CP bem como a
complexidade psicossocial que muitas vezes esta presente nesta area de cuidados.

2.1.Controlo de sintomas

-

E comumente aceite que os sintomas descontrolados sdo a principal queixa dos
doentes, ndo sendo possivel planear outras interven¢des nos CP sem que os sintomas
estejam controlados (Costa & Antunes, 2012). E igualmente frequente a presenca
simultdnea de multiplos sintomas (de ordem fisica, psicolégica, emocional e/ou
espiritual), exigindo uma avaliacao global e holistica na elaboracdo de um plano de
intervencao eficaz, sendo que este plano pressupde uma monitorizacdo permanente
(Dalal, et al., 2006, citado por Costa & Antunes, 2012; Monteiro, et al., 2010). Costa e
Antunes (2012) alertam ainda para o facto de que um controlo sintomatico inadequado
pode conduzir a um maior sofrimento quer para o doente como para a sua familia,
podendo, segundo Neto (2016) reduzir a qualidade de vida e a quantidade da mesma.
Na realidade, a medicdo da qualidade de vida do doente e familia e o seu grau de
satisfacao com os cuidados pode contribuir significativamente ao aperfeicoamento nao
s6 dos servicos como também no impacto nos doentes e familia (Turriziani, et al.,
2016).

Twycross (2003) propde uma abordagem cientifica no controlo sintomatico,
abordada também por Neto (2016) que destaca alguns principios gerais:

v" Avaliar antes de tratar, determinar a causa ou causas e 0
mecanismo fisiopatolégico dos sintomas;
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v Explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas de
forma clara ao doente e familia;

v' Nido esperar que o doente se queixe, perguntar e observar
antevendo o aparecimento de sintomas esperados;

v Adotar uma estratégia terapéutica mista, com recurso a medidas
farmacologicas e ndo farmacologicas;

v" Monitorizar os sintomas, utilizando instrumentos de medida
estandardizados e métodos de registo adequados;

v' Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas, tracando
objetivos realistas com o doente e valorizando as respostas obtidas;

v" Cuidar dos detalhes, otimizando o controlo de sintomas e
diminuir os efeitos adversos das medidas farmacoldgicas.

Pina (2016) aponta que o controlo sintomatico constitui um direito humano
fundamental, uma vez que para além do sofrimento, interfere nas decisdes e
comportamentos tanto dos doentes como da familia. Nas reunides de equipa eram
sempre tidas em conta os quatro principios fundamentais da bioética: Beneficéncia
(exercer o bem, agindo no melhor interesse da pessoa); Nao Maleficéncia (ndo infligir
dano); Respeito a Autonomia (através do respeito pelas decisdes das pessoas); e
Justica (na igualdade e equidade de acesso a bens e beneficios) (Beauchamp &
Childress, 2002). Mendes (2016, p. 93), numa reflexdao sobre os CP refere que “a
espiritualidade e a ética sdo realidades que no mundo da satde/doenca se podem
entrelacar muitas vezes e sobretudo caminhar paralelamente no sentido do objetivo
comum que é o maior bem-estar do ser humano”. Também nas reunides de equipa era
sempre tido em conta a avaliagdo de eventuais futilidades e/ou obstipacao terapéutica
uma vez que comprometem a qualidade de vida e a dignidade humana (Gonc¢alves &
Capelas, 2016; Silva & Santos, 2018).

Subjacente a avaliacao dos sintomas existem inumeras escalas, sendo que no local
de Estagio a escala mais utilizada para avaliacdo de sintomas é a Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS). A escala é utilizada pela equipa de enfermagem para a
detecdo e monitorizagdo dos sintomas quer fisicos como psicologicos, permitindo
assim avaliar a sua frequéncia e intensidade (Monteiro, et al., 2010). Ja na EAPS, a
escala mais utilizada para controlo sintomatico é a Palliative care Outcome Scale (IPOS),
validada para a Populagdo Portuguesa, onde para além dos sintomas fisicos avalia a
componente emocional, social e espiritual (Antunes & Ferreira, 2017). Denota-se que
em CP, as principais fontes de sofrimento prendem-se com a perda de autonomia e
dependéncia de terceiros; sintomas mal controlados; altera¢des da autoimagem; perda
de sentido de vida; perda da dignidade; perda de papéis sociais e estatuto; perda do
poder econémico; modificacdo de expetativas e planos futuros; alteracao das relagdes
interpessoais; e abandono (Barbosa, 2016a; Neto, 2016). Neste sentido, as
intervencdes elementares, a comunicacdo empadtica e a presenga compassiva sao
imprescindiveis na abordagem ao sofrimento (Capelas, et al., 2017).
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Se por um lado, o controlo sintomatico é fundamental na prestacdo de cuidados,
também é primordial a gestdo das expectativas. Muitas vezes, o facto de controlar os
sintomas gera expectativas de cura irrealistas, sendo importante refor¢ar que o foco da
equipa é o controlo de sintomas e aumentar a qualidade de vida do doente e dos seus
familiares e ndo curar, retardar ou apressar a morte (Monteiro, et al., 2010). De forma
aretratar a importancia do controlo sintomatico, segue a presentacdo de um caso:

AP: Adenocarcinoma do reto IV (com metastases ganglionares lomboaortica; metastases
hepaticas, pulmonares e 6sseas)

Motivo de internamento: Obstipacio e convulsodes
Orientacao:

Doente sempre no leito, com reduzidos periodos de consciéncia. Dias maioritariamente

sonolento. Pouca interagdo com a equipa ou familia. Olhar dirigido, com respostas verbais
limitadas.

Genograma
Simbolos de Roétulo da Relacdo Familiar Rotulo da Relagdo Emocional
enogram 1 Casamento = = ==+ 1Distante
# 1 Grandes Amigoe!inlimos
Masculino  Feminino O 3 E 1 Cancro
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Informacgdes de relevo:

Doente com diagndstico ha 3 anos, acompanhado pela equipa em consulta externa. Vivia com
a irmao que se encontrava a estudar em Portugal. Os pais moravam no pais de origem do
doente. Desde o diagndstico que revelou pouca abertura para abordar questdes emocionais
ou familiares, revelando uma postura de contengdo emocional e desvalorizacao/apatia da
situacdo clinica.

Nas consultas comparecia maioritariamente sozinho, por vezes era acompanhado pela irma.
Postura mais pragmatica, focado na sintomatologia fisica, ndo permitindo explorar os
mecanismos internos de adaptacdo a doenca ou expectativas.

Principais necessidades de intervencao:

Controlo sintomatico - obstipacido e convulsdes; alguma agitacido psicomotora.

Gestdo de Expectativas da Familia - expectativas desajustadas por parte da familia nuclear.
Reduzido conhecimento sobre a situagdo clinica; crencas disfuncionais sobre o processo de
doenga.

Intervencao da equipa:

Inicialmente o foco do plano de cuidados foi melhorar os sintomas que causaram o
internamento, denotava-se que o descontrolo sintomatico era causador de grande
sofrimento ndo sé para o doente como para a familia, impossibilitando a mesma de processar
todo o processo de doenga do seu familiar. Apds o controlo sintomatico, e dado o estado de
agravamento clinico progressivo do doente, delinearam-se outros objetivos no plano de
cuidados.

O controlo sintomatico foi realizado através da terapéutica farmacolégica, permitindo
auséncia de dor ou sinais de desconforto fisico. Este controlo sintomatico, permitiu a familia
validar o papel da equipa, gerando sentimentos de confianca e abertura. O doente numa fase
inicial, ainda com alguma consciéncia revelou recusa em comunicar, surgindo a presenga de
mutismo.

ApoOs a estabilizagdo dos sintomas, foi realizada uma conferéncia familiar, com a médica,
psicologa, os pais e irma. Neste momento o doente ja se encontrava pouco reativo. A
conferéncia familiar teve como objetivo fazer a revisdo da evolugao clinica do doente e
esclarecer as medidas adotadas, abordando a ponderacao entre a relacdo custo/beneficio.

Denotou-se a presenca de alguma negacao, principalmente por parte do pai, o que poderia
estar associada a distancia geografica e a reduzida comunicagdo entre pai e filho. Os pais do
doente, como moravam noutro pais, foram confrontados com a situagao do filho neste altimo
internamento, altura em que vieram para Portugal, provocando sentimentos de choque e
negacdo, sendo a irma o elemento que estava mais consciente de todo o processo. Ao longo
da conferéncia familiar, a familia foi percebendo a gravidade da situacido, a fragilidade e
irreversibilidade do quadro clinico. Foi permitido a partilha de emocoes e esclarecido que
no momento todo o investimento era com base na otimizagdo do conforto do doente. A Mae
e irma demonstraram maior consciéncia da situacdo, contudo foram revelando alguma
contencdo emocional. Ao longo da conferéncia familiar verificou-se ainda a presenca de
algumas crengas e mitos associados ao tratamentos e religido, sendo que ao longo da
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abordagem com a familia foram desconstruidas, permitindo assim um ajuste emocional mais
funcional.

Apés a conferéncia familiar, o Pai por sua iniciativa procurou apoio psicolégico, sendo que a
intervengdo teve por base a gestdo e validagdo emocional, fomentando a integracdo
emocional e racional da situacdo que vivenciava.

Importa salientar que esta familia era muito religiosa, o que serviu como mecanismo de
coping no fim de vida do filho. O facto de a familia ter aprendido a avaliar a dor, através da
observacao, e de confirmar que o filho faleceu sereno e tranquilo facilitou o processo de luto.
A perda de um filho é sempre uma perda indescritivel, estes pais tiveram a oportunidade de
cuidar e estar presentes no momento do nascimento e da morte, sendo que o préprio
comportamento de suporte e tranquilidade durante o acompanhamento facilitou o controlo
sintomatico.

Ao longo de toda a intervengdo, foi fulcral a inclusdo dos pais na tomada de decisao,
esclarecendo todas as duvidas deles, nomeadamente sobre os objetivos da medicagdo
administrada. Foi igualmente importante o trabalho realizado na gestao de expectativas,
trabalhando a esperang¢a com expectativas realistas.

Na ultima abordagem com o Pai, foi abordada a histéria de vida da familia e do filho,
validando o papel de cuidadores e protetores. Esta integracdo da Histéria de Vida do Filho
permitiu que o pai validasse o percurso e decisdoes do CG nao sé em relagdo a doenca.

A perda de um filho é considerada um fator de risco para o desenvolvimento de luto
complicado. Contudo, embora nao tenha presenciado o contacto de luto, a forma como a
familia encarou o momento de morte podera ser um bom indicador. De acordo com a equipa,
a familia permaneceu serena, realizando os seus rituais de despedida.

Nesta premissa, o profissional deve ter sempre em consideracdo que a qualidade de
vida e a dignidade é individual, assente nas expectativas, crencas, historia e valores de
cada pessoa (Vidal, et al., 2014). Pereira (2010), destaca ainda o conceito desenvolvido
por Cecily Saunders, da Dor Total, sendo definido com o sofrimento global que a pessoa
doente sente ao longo da doenca terminal e que afeta as varias dimensoes de vida da
pessoa: fisica (doenga em si), social (relagdes familiares e questdes financeiras),
espiritual (sentimentos de culpa, vazio e sem sentido de vida), psicolégica e emocional
(isolamento, medo e depressio). E inevitavel a associagdo da dor ao sofrimento, pelo
que os objetivos da intervengao psicologica na dor sdo semelhantes a intervencao de
outras sintomatologias, nomeadamente a ansiedade e depressdo (sintomatologia
muito presente nestes doentes e familias), procurando-se a promog¢do de mecanismos
de ajustamento de doenga e equilibrio emocional (Moreira, et al., 2005).

Na intervencdo psicolégica, o modelo com maior consenso cientifico na dor € o
modelo cognitivo-comportamental (Gomes, 2008; Joint Commission, 2005; OPP, 2012;
Palacios & Trejo, 2009), havendo também varios estudos sobre a eficacia da hipnose
no controlo da dor. Sobre a interveng¢do cognitivo-comportamental, a literatura sugere
algumas estratégias desse modelo, sendo elas a psicoeduca¢do; a promog¢ao de
atividades diarias prazerosas; técnicas de distracdo; relaxamento muscular e
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reestruturacdo cognitiva. A literatura aponta ainda como interveng¢des psicologicas
praticadas em CP o counselling, a terapia narrativa, terapia da reminiscéncia, terapia
da dignidade ou terapia compassiva (Mateo-Ortega, et al., 2018)

Ao longo da Pratica clinica foi possivel validar a eficacia destas, sendo que quando
os sintomas estdo muito descontrolados, a eficicia da intervenc¢do psicolégica é
reduzida. No mesmo sentido, verifica-se a necessidade exacerbada da ventilacdo
emocional quer dos doentes como da familia. Muitas vezes, o psicélogo torna-se o
elemento da equipa que tem o maior conhecimento sobre histdria de vida do doente e
familia, por outro lado, o doente permite-se abordar os medos face a situacao, algo que
com a familia nem sempre ocorre. Neste sentido, a relagdo empatica e a capacidade de
escuta ativa sdo as maiores estratégias que o Psicdlogo pode recorrer. Para além disso,
é comum na intervencdo o foco ser o problema, contudo a histéria de vida do doente e
familia podem ser indicadores de mecanismos de coping ja existentes, sendo
importante reforgar a utilizagdo dos mesmos para um melhor ajustamento emocional
(Dias & Dura, 2002). Pina (2016) reforca a importancia do apoio psicossocial e
espiritual dos doentes e das familias devido aos distress fisico e emocional causado pela
doenca cronica e pelos sintomas associados, e também pelo confronto com a finitude.

2.2. Comunicacdo adequada

E impossivel ndo se comunicar, a comunicacgao é intrinseca ao ser humano e é a base
das relacoes interpessoais. De acordo com Querido, Salazar e Neto (2016, pg.816), a
comunicacao é um “intercdmbio de informagdo, dind@mico e multidirecional (...) através
dos diferentes canais sensorio-percetuais (...) que permitem interpretar os factos
transmitidos pela palavra”, estando inerente em todas as nossas praticas e exigindo
uma constante adaptacgdo da parte dos profissionais. Muitas vezes, mais do que € dito,
a forma como é dito, assume um caracter primordial na informacdo que se quer
transmitir. No mesmo sentido, é fulcral estarmos atentos ao comportamento nao-
verbal do doente e familia “Tdo importante como as questédes que colocamos, é o tempo
que disponibilizamos para as respostas e os siléncios que permitimos, bem como os sinais
retidos a partir da linguagem verbal, atitude de empatia e de compreensdo que
demostramos” (Sapeta, 2011, pg.80).

“Sendo impossivel ndo comunicar e sabendo que toda a comunicagdo
tem consequéncias, é fundamental que os profissionais de satide tenham
consciéncia que todos os seus comportamentos tém impacto nos seus
doentes e nos outros profissionais” (Nunes, 2007, pg.15).

Neste sentido, a comunicacdo pode ser um agente terapéutico valioso quando usado
eficazmente. A comunicacdo é uma ferramenta terapéutica primordial que concede o
acesso ao principio de autonomia, ao consentimento informado, a confianca mutua, a
seguranca e informac¢do que o doente necessita para ser ajudado e ajudar a si mesmo
(SECPAL, s.d.). “A comunicagdo adequada é uma estratégia terapéutica de intervengdo

no sofrimento associado a doenga avancada e terminal” (Querido, et al., 2016, p.816).
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Desde o primeiro contacto com o doente e familia que os profissionais devem procurar
construir uma relagdo com base na empatia, aceitacdo, apoio e confianca (Leal, 2008;
Nunes, 2007). Uma comunicagdo eficaz e adequada surge na relagdo
equipa/doente/familia e deve basear-se numa postura de recetividade, empatia,
serenidade e compreensao (Cerqueira, 2005). No mesmo sentido, comunicar de forma
eficaz envolve a utilizacdo de pericias basicas nomeadamente: ouvir, observar, sentir,
evidenciar empatia, manter o controlo da entrevista e questionar as inquietagdes e
crengas relativamente a doencga (Querido, et al.,, 2016; Gask, 2000). Implica, assim, a
aquisicao prévia de competéncia relacionais, emocionais, éticas, culturais e espirituais,
obrigando a um equilibrio entre o saber, o saber-fazer e o saber-ser (Bermejo, 2005;
Lazure, 1994). Os doentes e familias valorizam a comunicagdo com a equipa,
traduzindo-se numa maior qualidade dos cuidados recebidos. Uma comunicag¢do
adequada permite uma melhor qualidade de vida e humanizagcdo dos cuidados,
despoletando uma maior perce¢do de compreensao e apoio no doente.

A comunica¢do, como pilar dos CP, é eficaz na diminuicdo do sofrimento e
sintomatologia associada (Querido, et al., 2016), procurando compreender os
problemas, medos e expectativas; promover o alivio de sintomas de modo eficaz e
aumentar a autoestima/autoconceito; transmitir a verdade gradualmente, de acordo
com as necessidades, capacidades e desejos do doente; compreender quais as
necessidades do doente e da familia; conhecer a sua cultura e necessidade espirituais;
promover e respeitar a autonomia; relacao profissional/doente aberta, baseada na
sinceridade e honestidade; proporcionar resolucdo de conflitos com os entes queridos
e a resolucdo de assuntos pendentes; diminuir as incertezas; e por ultimo ajudar a
pessoa a viver bem ao longo do seu processo de doenca (Silva & Aratjo, 2009). Neste
sentido, os profissionais devem ser providos de habilidades e estratégias
comunicacionais, de forma a ndo desumanizarem as suas respostas (Neto, 2003). Por
outro lado, a comunicac¢do € um elo entre os diferentes elementos da equipa, o doente
e a familia, possibilitando a discussdo do caso com base no diagnoéstico e progndstico e
nas necessidades do doente e familia de forma a criar de um consenso no plano de
cuidados (Astudillo, 2003; Pereira, et al., 2014).

Se por um lado uma comunicac¢ao eficaz pode auxiliar no alivio sintomatico, uma
comunicacao deficiente pode ser nociva para o doente e familia, provocando aumento
do sofrimento (Buckman, 2001). A eficacia terapéutica esta sujeita ao modo como a
equipa transmitiu ao doente a realidade da sua doenca e progndstico, alternativas
terapéuticas e esperanca de vida (Silva & Alvarenga, 2014). Contudo, nunca é facil
transmitir mas noticias, gerando, no profissional, sentimentos de ambivaléncia e por
vezes de frustracdo, pelo que um treino adequado nas competéncias de comunicagao é
essencial. Almeida e Garcia (2015, pg. 726), citando Menezes (2011) alertam para o
facto de que, embora os médicos tenham diretrizes para a forma de comunicar o
diagndstico e o prognodstico com o doente e familia, varios estudos apontam uma
postura paternalista, “por vezes omitindo fatos, amenizando a gravidade ou
apresentando uma comunicagcdo ambivalente, impossibilitando a total compreensdo da
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patologia pelo paciente e sua tomada de decisdo”. De facto, embora existam varias
estratégias e técnicas de comunicagdo, “communication skills programmes do not
necessarily influence practice” (Skilbeck & Payne, 2003, pg. 524). As mesmas autoras
referem que “Developing supportive nurse-patient relationships involves a complex
process, one that consists of getting to ‘know the patient’ through the effective use of
communication skills, in a variety of health care contexts” (pg. 521), devendo isto, ser
transversal a todos os técnicos de saude. Assim, devido a inerente necessidade de
utilizacao e desenvolvimento de competéncias basicas da comunicacao com o doente e
a familia, uma comunicagdo eficaz torna-se um desafio acrescido em CP (Querido, et al.,
2016), por outro lado, em CP ha diversas situacdes de comunicacdo complexa,
nomeadamente na transmissao de mas noticias, na conspiracdo do siléncio, na negacao
e na agressividade (Barbero, 2006; Querido, et al., 2016).

Nao existem formas magicas para comunicar ou lidar com os doentes e familias,
existem formas mais assertivas de comunicar, e concomitantemente, posturas mais
assertivas influenciam o sucesso da nossa intervencao, facilitando a criagdo de uma
relacdo de ajuda onde permitem que cada pessoa sinta que esta realmente a ser ouvida,
respeitada e valorizada nos seus pontos de vista. “Communication extends far beyond
the spoken word and that therapeutic communication is a vital core clinical skill that
requires ongoing training and practice” (Hawthorn, 2015, pg. 705), no mesmo artigo,
citando Hallenbeck (2003) “concluded that communicating therapeutically is often the
most valuable skill health professionals can offer patients” (pg.702).

Na comunicacdo de mas noticias, deve-se respeitar o ritmo do doente e familia,
baseando a mesma na honestidade e confianga, originando assim uma relagdo
terapéutica. Comunicar envolve varias competéncias, entre elas a escuta ativa e a
empatia (Bermejo, 2011; Querido, et al.,, 2016). Segundo Baile e colaboradores (2000),
a equipa deve procurar um local adequado, tranquilo e confortavel para o doente e
familia, assegurar a privacidade e mostrar disponibilidade. De acordo com Buckman
(2001, p.999), as mas noticias sao “qualquer informagdo que envolva mudanga drdstica
na perspetiva do futuro num sentido negativo”. O mesmo autor, de forma a diminuir as
dificuldades sentidas por partes dos profissionais desenvolveu um protocolo
orientador para a transmissao de mas noticias, intitulado de “Protocolo de SKIPES”,
organizado em seis passos, sendo o mesmo adaptado a cada doente:

1. Conseguir o ambiente correto, determinar o contexto no qual
decorre a reunido, quem informa, onde e quando;

2. Descobrir o que o doente ja sabe, vai proporcionar informacao
importante acerca do nivel de entendimento de tudo o que o envolve;

3. Descobrir o que o doente quer saber, perceber a sua vontade,
respeitando se recusar a ser informado;

4. Partilhar a informacao, a verdade deve ser fornecida de forma
faseada, dando tempo ao doente tempo para assimilar o seu estado clinico e a
progressao da doenca;
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5. Responder as emog¢oes do doente, um componente crucial e pressupde
a identificacdo e validacao de emocgdes;

6. Organizar e planificar, redigir um plano em func¢io das necessidades
do doente.

Uma comunicacao eficaz pode reduzir a ansiedade e o sofrimento dos doentes e
familiares, fortalecendo a confianga na equipa e diminuindo o risco de conflitos (Vidal,
et al.,, 2014). Twycross (2003) enfatiza ainda que o doente e familia devem se sentir
acompanhados, compreendidos e apoiados nesta fase das suas vidas.

A comunicacdo pode ajudar na esperanga, que corresponde a metas realistas e
vidveis que o doente e familia vdo criando ao longo do percurso da doenga (Gum &
Snyder, 2002). Para tal, é importante questionar as vontades e desejos do doente bem
como inclui-los no plano de cuidados (Querido, 2016). Pinto, Silva e Martins (2012)
abordam a validade de se viver a esperanca mesmo na finitude da vida, usando assim,
a esperan¢ca como mecanismo de coping. De facto, a promog¢do da esperanga esta
correlacionada com a percecdo de bem-estar espiritual e do sentido de vida,
permitindo delinear metas para o futuro (Pacheco & Charepe, 2015). Nao é atipico em
CP o objetivo de acrescentar vida aos dias, através da diminuicao do sofrimento e de
um fim de vida digna e com qualidade (Querido, et al., 2016). Muitos dos doentes
conseguem ainda deixar um legado acompanhado pela esperanga de serem lembrados
ap6s a morte. A equipa de CP assume assim um papel fulcral na restruturaciao da
esperanca. No local de estdgio era avaliado em diferentes momentos a esperanca
através do questionario HOPE, aplicado pelo grupo da Esperanca. Esta avaliacdo e
monitoriza¢do era tida sempre em conta no plano de cuidados, revisto diariamente. De
forma a trabalhar a esperanca, Querido (2016) reforca a necessidade do treino da
comunicacao, da relacao e aprendizagem e o uso de estratégias para potenciar as acoes
iniciadas pelos doentes.

Ao longo da pratica clinica, foi possivel observar o peso da Comunica¢do na
abordagem aos doentes e familias, sendo que a equipa multidisciplinar discutia com
frequéncia cada caso e treinava a comunicacdao de forma a potenciar uma linguagem
comum e simples entre os diferentes elementos, diminuindo assim as barreiras de
comunicacao e validando o trabalho de equipa que era realizado. Com frequéncia eram
utilizadas as estratégias dos dedos cruzados, os tiros de aviso e o reforc¢o positivo pelos
diferentes intervenientes, o que contribuia para uma percecdo de seguranga por parte
do doente e familia.

Bermejo (2014) faz a distincdo entre empatia terapéutica, simpatia e intuicao,
sendo a empatia terapéutica a capacidade de entrar na experiéncia do outro e
compreender as cogni¢Oes, significados e emocdes, e, transmitir compreensdo e
confianga. Nesta 6Otica, torna-se fulcral o desenvolvimento de estratégias adequadas de
comunicacao, que devem ser treinadas e aperfeicoadas de forma constante,
principalmente no contexto de CP, onde é exigido ao profissional uma constante
adaptacdo a pessoa e familia e ao longo do processo de intervencao (Querido, et al,,
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2016). Melo (2001) refor¢a o contributo da comunicagdao nos cuidados prestados,
possibilitando e facilitando o consentimento informado, melhorando a capacidade para
lidar com a doenca, a adesdo terapéutica e responsabilizacdo do doente, permitindo,
também a preservacdo da dignidade, o respeito e a promocao de sentimentos de
seguranga.

Os profissionais de saude deveriam receber treino adequado ao nivel da
competéncia da comunicac¢ao, sendo que as principais dificuldades de comunicagao, em
CP devem-se a: treino insuficiente, medo de provocar stresse emocional, défice de
aptiddes perante manifestagdes emocionais, preocupacdes em conter as proprias
emocdes ou sentimentos, confrontacdo com morte e o medo (Fallowfield, et al, 2010).
Bermejo (2005) refere que a superacdo destas dificuldades é imprescindivel um treino
adequado, de andlise e reflexdo acerca das proprias dificuldades e medos que se vao
manifestado enquanto pessoas e profissionais (Bermejo, 2005).

Caso 2.

PD, Masculino, 40 anos

Duracdo do internamento: 3 internamentos com um total de 20 dias, tendo falecido na
Unidade

AP: Adenocarcinoma do sigmoide e recto [V

Motivo de internamento:

agravamento sintomatico, dor; dispneia, ansiedade e angustia.

Orientacao:

Doente consciente e orientado em todos os niveis. No dltimo internamento, acabou por
apresentar periodos de desorienta¢ido e maior sonoléncia.

Genograma
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Simbolos de Rétulo da Relac&o Familiar Rétulo da Relag&o Emocional
enogram
3 === we 2Distante
o 4 Amizade / Proximo
# 1 Grandes Amigos / intimos
O 5 <A 2 Distante-Hosfil
Masculing  Femining —O— 1 Amor
ﬂ 1 Cancro
ﬂ 1 Cancro

Informacdes de relevo:

Relacao familiar conflituosa entre os pais e o doente e esposa.

Filho menor.

Doente decidiu criar o legado.

Principais necessidades de intervencao:

Controlo sintomatico;

Facilitacdo da comunicacio de forma a diminuir os conflitos familiares;

Gestdo e validacdo emocional.

Intervencao da equipa:

O doente ja era acompanhado pela equipa ha algum tempo, pelo que a relagdo terapéutica
estava muito consolidada.

Ao longo dos internamentos e tratamentos em hospital de dia de oncologia foi mostrando
uma capacidade de aceitacdo da sua situacdo clinica, revelando expectativas ajustadas e
mantendo a esperanca, tal como ser observou niao sé no seu discurso como também nas
escalas de esperanca que preencheu (HOPE), verificando-se no ultimo internamento um
resultado de 28 pontos.

A sua vulnerabilidade e fragilidade foi progressiva, mas manteve a presenca de recursos
internos, abordando a sua adaptacdo a doenga e sobre a forma como resolveu assuntos
pendentes, entre eles a dindmica com os pais, as mensagens para o filho e esposa. Pela fase
da vida que o doente se encontrava, e pela forma como foi gerindo toda a sua situacgao,
decidiu deixar um legado, através de uma entrevista, onde abordou o seu processo de doenga
e o seu significado. Ja no final da vida, foi realizada uma sessio fotografica com a familia.
Ap6s finalizar estes objetivos, o estado do doente agravou, acabando por falecer.

Com este doente, o processo de comunicacao era facilitado apds cada abordagem realizada,
0 que permitiu trabalhar a esperanca até ao dltimo momento. Contudo, na abordagem com
a familia, existiam outras barreiras, o que gerava angustia no doente. O filho, pela idade foi
alvo de maior atencdo pela equipa. Embora tenha sido abordado pela psicéloga, a
intervencgao inicial traduziu-se na promoc¢do de uma comunica¢do mais aberta entre os pais
e o filho. Foram dadas estratégias aos pais no sentido de gerir a informacao com o filho,
desmistificando a crenga de que as criangas nao percebem ou ndo podem saber. As criancas
quando vivenciam estas experiéncias vao processando a sua maneira, de forma mais
concreta, podendo em alguns casos despoletar medos e insegurangas disfuncionais, assim, é
fundamental permitir a partilha emocional e explicar o que estd a acontecer. Foi ainda
disponibilizada algumas histdrias e sugeridos filmes, permitindo através de uma forma mais
simples esta crianca assimilar o que estava a acontecer. Foi o doente que explicou a doenga
e prognostico ao filho, tratando-se de um momento intimo de grande partilha, mas também
de coragem.
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Na abordagem do filho com a Psicéloga, ap6s este momento com o pai, foi permitida
ventilacdo emocional, de forma a normalizar e validar os sentimentos. O filho ndo apresentou
muitas duvidas, mas partilhou a forma como estava a atribuir significado a este processo.
Ao longo das abordagens a esposa, verificou-se a presenca de sentimentos de raiva
associadas a familia do doente e ao processo de doenca do marido. Aqui a comunicagao teve
um papel fundamental na desmistificacdo de crencas disfuncionais, na aceitacdo da situacdo
e na desconstrucdo destes conflitos. Nem sempre é possivel resolver conflitos familiares,
contudo é importante ajudar a desconstruir e a reestruturar. Por vezes denota-se uma
intensificacdo destes conflitos, que parece associada com a projecdo das frustracoes
associadas ao processo de doenca e vivenciadas, assumindo, neste caso, a psicéloga um papel
de relevo. Foi importante para a esposa compreender, através da abordagem junto da
psic6loga e com o marido, a importancia para o doente de perdoar, algo que inicialmente a
esposa ndo aceitava.

Ap6és o falecimento da doente, a esposa esteve na UCP, onde junto da equipa validou o papel
do marido, fazendo um resumo do seu percurso. Foi devolvido a esposa a sua importancia
ao longo de todo o processo, reforcando as estratégias e recursos da mesma na gestdo
emocional. Também neste momento foi realizada psicoeducacdo sobre o luto,
nomeadamente do filho.

Este caso ndo é o mais comum em CP, onde muitas vezes se denota a presenca da conspiragao
do siléncio ou o evitamento de conversas mais dificeis. Este doente permitiu explorar da
forma mais profunda o significado e sentido de vida.

2.3. Apoio a familia

A familia é uma unidade basica importante, sendo que cada elemento desempenha
0 seu papel, e as suas relacdes e interacdes condicionam-se mutuamente ao longo de
todo o ciclo de vida (Fernandes, 2016). Como refere a definicio de CP, os cuidados
centram-se no doente e familia. Assim, o apoio a familia é mais um pilar dos CP,
auxiliando-a na prestagdo de cuidados e a vivenciar todo o processo de doenga da
forma mais saudavel possivel. Macedo (2011) salienta a importancia de incluirmos a
familia para conseguirmos ajudar um doente em fase terminal, podendo ela
desempenhar um papel fundamental e as suas reagdes contribuirem positiva e/ou
negativamente durante o processo de doenca. A familia deve ser vista também como
um doente através do modelo integrativo e ndo como um mero recurso ou colaborador
na prestagdo de cuidados, tendo como base um conhecimento profundo da sua
dinamica com intuito de avaliar recursos da familia e possiveis riscos (Reigada, et al,,
2014). Fernandes (2016) aponta alguns fatores que podem influenciar a forma como a
familia se adapta e desempenha as suas fun¢des, nomeadamente a estrutura familiar, a
reparticdo das tarefas, a situacdo socioecondmica, a etnia, os valores e crencas e as
atitudes face a saude e doenca. Quando um familiar adoece afeta todo o universo
familiar, sendo que as necessidades sao determinadas pelos aspetos culturais e sociais
de cada um (Fernandes, 2016). O impacto de uma doenca grave, afeta diretamente a
familia e implica uma reorganizacao da sua estrutura e dinamica, sendo que a fase final
da doenca é caracterizada por ser um dos periodos mais dificeis tanto para o doente
como para a familia (Areia, et al., 2017; Farabelli, et al., 2020). E reconhecido que cuidar
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de um familiar em fim de vida acarreta custos fisicos, emocionais, sociais e financeiros
(Mangan et al., 2003; Ishii, et al., 2012).

Neste sentido, Reigada e colaboradores (2014) apontam como principais objetivos
do apoio familiar (p. 162):

1. Facilitar o apoio na reorganizac¢ao familiar mediante o aconselhamento e
a promogao do envolvimento de outros elementos familiares;

2. Otimizar as potencialidades dos diferentes membros implicados, a fim de
melhorar a sua intercomunicagdo, e permitindo a resolu¢do das suas
necessidades;

3. Mediar situagdes de conflitos familiares face as dificuldades para tomar
decisOes e facilitar os processos de negociacao familiar em caso de tensdes
relacionais;

4. Promover canais de comunicagdo aos problemas de comunicagdo
interfamiliares;

5. Apoiar os problemas relacionados com as dificuldades em expressar
sentimentos ou pensamentos;

6. Aconselhar a comunicagdo com menores ou pessoas que apresentem
especial dificuldade para a compreensao daquilo que esta a acontecer;

7. Intervir precocemente nas situacoes de risco de claudica¢do familiar;
8. Facilitar a conexao, a derivagao e o reforgo das redes de apoio social;

9. Prevenir situacdes de isolamento social ou soliddo promovendo o
envolvimento familiar adequado e, no caso de nao existirem familiares,
promover o apoio do voluntariado;

10. Detetar situagoes de risco de luto complicado

De acordo com Carvalho (2012) citado por Fernandes (2016) a adaptagdo a doenga
é especialmente relevante quando existe a necessidade de que um elemento da familia
assuma o papel de cuidador. Normalmente, o cuidador principal é aquele que realiza
as atividades diarias como a higiene, alimentacdo, gestdo da medicagao,
acompanhamento nas consultas, entre outras (Sales, et al., 2010; Beck & Lopes, 2007;
Farabellj, et al., 2020). E comum os cuidadores informais serem elementos familiares,
sendo fulcral que a equipa multidisciplinar concentre os seus cuidados nela,
potenciando a percecdo de bem-estar (Hudson & Payne, 2009).

Para Marques (1991) a adaptagao da familia a doenga, implica algumas etapas:

12 Etapa - enfrentar a realidade, sendo descrita em cinco fases: impacto,
desorganizacdo funcional, procura de uma explicacdo, pressdo social, perturbacdes
emocionais;
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22 Etapa - reorganizacdo durante a doenca e a necessidade de prestar cuidados,
bem como a necessidade de redistribuir os papéis;

32 Etapa - perda; processo de luto;
42 Etapa - restabelecimento; adaptacdo da familia a nova realidade.

Uma das maiores necessidades apontadas pela familia é a necessidade de
informacao, contudo é importante ter especial atencdo para outras como a capacitacao
para a prestacdo de cuidados a pessoa em fase terminal, a comunicagdo, o
estabelecimento de uma relagdo de confianga e necessidades emocionais, espirituais e
de descanso (Farabelli, et al, 2020; Fonseca & Rebelo, 2010). No mesmo sentido,
segundo Reigada e colaboradores (2015) as necessidades sociais sao vitais, gerando
um sentimento de pertenca a uma comunidade. Ainda segundo os autores, partilhar
ajuda a relativizar o sofrimento, promove o processo de aceitagdo. Contudo, o modo
como as necessidades sdo suprimidas depende sempre da capacidade fisica,
psicologica, social ou espiritual de cada individuo.

Na avaliacdo das necessidades da familia é necessario o conhecimento das
caracteristicas, expetativas, informacao e o grau de comunicacdo do doente e dos
elementos da familia (Fernandes, 2016). Escalas e questionarios tém sido utilizados
como métodos mais rapidos e eficazes na identificacio das necessidades dos
cuidadores/familias, auxiliando os profissionais de sadde no planeamento, na
execucao e nas avaliagdes de intervencgdes psicossociais voltados para essa populagado.

Para avaliacao da familia pode ser utilizado o modelo de Calgary, a elaboragdo do
genograma, que corresponde a representacao grafica da familia com informacao sobre
os seus membros e as suas relacdes e o ecomapa que representa graficamente as
ligacdes de uma familia as pessoas e estruturas sociais do meio em que habita
(Monteiro, 2019). Assim, o genograma e o ecomapa resultam numa forma rapida de
consulta para contextualizacdo da familia do doente e meio socioeconémico e cultural
onde estdo inseridos. Existem ainda outras escalas que permitem auferir as
necessidades das familias e dos cuidadores. Uma das escalas mais utilizadas é a escala
de avaliacdo da sobrecarga do cuidador, a ZARIT. Esta escala permite perceber o
impacto dos cuidados no cuidador informal. Também validadas para a Populacao
Portuguesa, pode ser utilizada a escala Family Inventory of Needs (Costa, 2014) e a
escala FAMCARE, ambas tém o objetivo de avaliar a satisfacao dos familiares em CP
tendo em consideracdo as necessidades nao s6 do doente como também da familia.
Recentemente, foi também validada um instrumento de diagndéstico da complexidade
em CP, o IDC-PAL® (Alonso, et al., 2020), que embora seja abordada posteriormente,
aponta para alguns aspetos considerados como complexos ou de alta complexidade.
Finalmente, mas nao menos relevante, destaca-se a importancia da entrevista clinica
onde a comunicacdo e a relacdo empatica estabelecida conduz a um momento
privilegiado na recolha de informacao.

No local de estagio, a psicéloga tinha um papel fundamental na gestdo emocional da
familia, quer para o desenvolvimento de estratégias para lidar com a doenca do
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familiar, como na valida¢do emocional. E comumente aceite que no decurso de doenca,
a familia passa também por uma pandplia de sentimentos que por vezes sdo
causadores de ambivaléncia e sentimentos de culpa. Varios sdo os autores que
reforcam a importancia do apoio a familia, com intuito de se manter a sua dignidade,
paz de espirito e seguranca; promover estratégias de coping familiar para lidarem com
sentimentos e medos, preparando-as para a perda; estimular um ajuste emocional a
doenca e o restabelecimento do equilibrio familiar através de uma comunicagao eficaz
e um envolvimento no processo de tomada de decisdo; e a unido familiar conservando
as relagdes da rede social alargada (Areia, et al.,, 2017).

No mesmo sentido, destaca-se a frequéncia de familiares que entram em processo
de desgaste fisico e emocional, verificados pela diminuicao do autocuidado (Beck &
Lopes, 2007; Guarda, et al., 2016). A literatura real¢a ainda que inerente a sobrecarga
do cuidado, os cuidadores podem apresentar cansa¢o intenso, dor de cabega,
depressdo, medo, rutura de vinculos, diminuicao das atividades sociais, irritabilidade,
problemas na coluna, isolamento, menor satisfagdo com a vida, alteragées no humor,
no sono, na vida sexual, no apetite e nos relacionamentos familiares, originando uma
deterioracdo da saude geral e da qualidade de vida, bem como do funcionamento social
e ocupacional (Beck & Lopes, 2007; Carter, 2003; Farabelli, et al., 2020; Given et al.,
2004; Kim & Schulz, 2008; Grov, et al., 2005; Payne, et al., 1999). Acrescentando a estes
sintomas, verifica-se a presencga de dificuldades financeiras, devido ao afastamento do
trabalho para cuidar e os gastos que os tratamentos implicam, a falta de tempo livre
para descansar e realizar atividades sociais (Sales et al., 2010; Oliveira et al., 2011).
Contudo, alguns estudos tém demonstrado que os cuidadores informais identificam
aspetos positivos associados as suas fung¢des de cuidador (Hudson, 2004; Hudson et al.,
2012), nomeadamente ao nivel do amadurecimento e crescimento pessoal e espiritual
(Guarda et al.,, 2016).

Por outro lado, a literatura aponta a frequente presenca da conspiragao do siléncio,
que corresponde ao medo que a familia apresenta em relacdo ao doente conhecer a
verdade, sendo isto a omissao consciente da verdade ou um encobrimento tatico de
uma situagdo desagradavel (Almeida & Almeida, 2007). Por outro lado, a conspiracao
do siléncio provoca angustia e muitas vezes um vazio na comunicacao entre o doente e
familia, condicionando a despedida. A literatura sugere que compactuar com a
conspiragdo do siléncio pode despoletar um sentimento de incapacidade por parte do
doente para resolver assuntos considerados importantes em fim de vida,
condicionando a posteriori a vivéncia do luto (Almeida & Almeida, 2007; Barbero,
2006).

Uma das ferramentas usadas em CP para apoiar tanto o doente como a familia, é a
conferéncia familiar que oferece uma oportunidade de cuidado focado no doente e
orientado para a familia, juntando o doente, familia e profissionais de satide (Hudson,
et al.,, 2008). Pode ser um espago para a familia expor as suas duvidas e preocupacdoes,
assim como um momento para a equipa de saude avaliar o impacto que a evolucdo da
doenca esta a ter na dindmica familiar (Farabellj, et al., 2020; Guarda et al,, 2016). A

35



Soraia Cristina Ferreira Abdulremane

conferéncia familiar corresponde a uma forma estruturada de intervengao na familia,
que deve sempre respeitar os objetivos previamente delineados (Hudson, et al., 2008).
E uma reunido com plano previamente acordado entre os profissionais presentes e em
que, para além da partilha da informacgéo e de sentimentos, se pretende ajudar a mudar
alguns padroes de interacdo na familia (Neto, 2003). As conferéncias podem ter como
objetivo a desmistificacdo de crengas disfuncionais; melhorar a comunicagdo, a
elaboracao dos planos de cuidados, entre outras. Torna-se um momento muito valioso,
com impacto muito positivo em todos os intervenientes (Fineberg, et al,, 2011). Assim,
numa conferéncia familiar poderia ser abordado a situacdo do doente bem como as
expectativas e necessidades da familia ao longo da intervengao. Permite partilhar a
informacao com todos os intervenientes de forma a evitar negacdo e incongruéncias
entre a familia e a equipa e, por outro lado, poder-se-ia dar respostas a dividas, tragar
alguns planos e prioridades e auxiliar na partilha das emocdes. E imprescindivel
clarificar os cuidados que podem ser prestados e reforcar a disponibilidade e apoio da
equipa ao doente e familia (Hudson, et al,, 2008; Ribeiro, 2011; Sapeta, 2011). A
conferéncia familiar permite assim, elaborar e hierarquizar problemas, discutir as
diferentes opcdes de resolucao das situagdes e sincronizar consensos, decisdes e
planos. A conferéncia familiar deve ser marcada atempadamente e planeada pela
equipa de sadde, Neto (2003, p. 74) apresenta uma check-list para uma conferéncia
familiar que sintetiza as etapas da conferéncia familiar:

v Pré-conferéncia
1. Decidir quais os elementos da equipa e familia a estarem
presentes.
2. Clarificar e consensualizar objetivos.
3. Decidir a finalidade da reuniao.
v Introducio
1. Apresentacao dos membros da equipa presentes.
2. Rever objetivos da reunido com o doente e familia.
v Informacio médica
1. Rever a histéria da doenca.
2. Avaliar cautelosamente expectativas realisticas.
3. Questionar o doente e familia sobre possiveis duvidas.
v Plano de atuagiao
1. Elaborar lista de problemas e hierarquiza-los.
2. Decidir conjuntamente opg¢des de resolugao.
3. Assegurar o contributo dos diferentes elementos da equipa.
4. Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas.
5. Assegurar que o doente e familia tétm no¢do dos recursos de
suporte disponiveis.
v Términus
1. Sumarizar consensos, decisdes e planos.
2. ldentificar e nomear o representante da familia para comunicacao

futura (envolver o doente).
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3. Fornecer documentacdo escrita se necessario (contratos).

Ha uma necessidade constante de adaptacdo familiar, a nivel de papéis, organizacao
didria e exigéncias do cuidado. Ao longo da pratica clinica foi possivel observar a
intervencdo da Assistente Social, responsavel pela avaliacdo psicossocial, que
procurava dotar a familia de respostas sociais adequadas para cada situacdo a fim da
preparagdo da alta.

O diagnéstico psicossocial é uma fase fulcral para a compreensdo do caso e
identificacdo dos problemas, com intuito de avaliar e definir um plano de agdo
adequado e ajustado aos problemas detetados. O objetivo do plano de agao psicossocial
é, acima de tudo, maximizar a qualidade de vida do doente e da sua familia/cuidadores,
tendo em conta as caracteristicas idiossincraticas de cada elemento, em colaboracgao
com todos os elementos da equipa multidisciplinar (Reigada, et al, 2014). E
imprescindivel uma analise minuciosa de forma e evitar diagnosticos errados que
despoletam uma intervencao deficitaria. Este processo ndo € estatico, tem um caracter
dindmico, estando sujeito a reformula¢des sucessivas (Reigada, et al, 2014).
Pontualmente algumas das equipas que davam respostas sociais reuniam-se com a
equipa multidisciplinar do HP para uma melhor articulacao e conhecimento sobre os
casos, sendo que a alta s6 ocorria apds estarem garantidas as respostas adequadas.
Também é frequente os familiares questionarem sobre problemas praticos ou legais
quer durante a doenca como apo6s a morte do doente, cabendo muitas vezes a
Assistente Social essa orientagao.

Caso 3.

MS, 61 anos

Duragdo do internamento: 43 dias, tendo falecido na UCP

AP: Fibrose pulmonar; doenca intersticio pulmonar; cardiopatia isquémica, neoplasia do
colon.

Motivo de internamento: Polipneia e cansago em pequenos esfor¢os.

Orientacgao:

Orientado e colaborante ao momento de entrada, ao longo do internamento foi
apresentando desorientacdo e agitacao.

Genograma

37



Soraia Cristina Ferreira Abdulremane

Simbolos de Rétulo da Relacdo Familiar Rétulo da Relagdo Emocional
enogram 2 2 Amizade / Préximo ﬂ 1 Cancre
w/Ag/As 1 Distante-Hosil
SEREE 1 Préximo-Hostil
— 4 Harmonia
O:
Masculing  Feminino

Informacdes de relevo:

Religido Mugulmana.

Principais necessidades de intervencao:

Controlo sintomatico;

Conflitos familiares, divergéncias em relacdo aos cuidados prestados por parte dos
familiares;

Sofrimento emocional da esposa.

Intervencao da equipa:

O doente ja tinha tido um internamento anterior ao momento do estagio. Ao longo do dltimo
internamento, verificou-se alguma resisténcia por parte do doente em relacio a abordagem
psicoldgica. Quando se denota esta resisténcia ou recusa, ndo deve a mesma ser forcada, mas
respeitada e aceite, mostrando sempre uma postura de disponibilidade. Verificou-se, assim
dificuldade na abordagem da sua situacdo clinica, sendo que ao longo da intervengao foi-se
verificando a presenca de periodos de desorientacdo. Importa realcar que neste caso, o
doente apresentava um registo de maior autoridade e rigidez, com dificuldade em expressar
emogdes ou revelar a sua fragilidade. Tais caracteristicas personalisticas do doente eram
prévias a doenga, o que poderia estar relacionado com as aprendizagens prévias da gestio
emocional bem como pelo estatuto que ocupava e pela dindmica familiar que fomos
conhecendo ao longo do acompanhamento da familia. Ainda por decisdo do doente, apenas
a familia nuclear sabia da situacio clinica, pretendendo esconder a verdade mesmo apés o
seu falecimento. Todas estas decisdes do doente foram respeitadas quer pela equipa como
pela familia, permitindo assim respeitar a sua dignidade e autonomia.

Neste caso, a intervengdo psicoldgica foi dirigida a familia, em particular a esposa e filha.

A esposa com registo mais submisso, revelou ao longo da abordagem compreensao da
situa¢do do marido, estando sempre presente na UCP. Colaborou nos cuidados, denotando-
se que este papel de cuidadora era importante para ela, tendo o mesmo sido transversal ao
longo da sua histoéria de vida. A maior preocupacao e dificuldade detetada prendia-se com o
facto de ndo estar no seu pais, traduzindo-se numa reduc¢do de suporte social percebido.
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Concomitantemente, verificaram-se conflitos familiares que provocavam maior agitacdo no
doente e sofrimento na esposa.

A filha mais velha do doente foi apresentando uma postura mais hostil em relacdo a esposa
do pai e a equipa, com evidente dificuldade em aceitar a situagdo de saide do pai bem como
o atual internamento pelo que foi importante realizar varias conferéncias familiares com
intuito de esclarecer o plano de cuidados e validar o papel da esposa, bem como capacita-la
face a esta filha. A filha questionava com frequéncia o plano da equipa, o que poderia traduzir
pela dificuldade da mesma em lidar com a frustragdo face a situagao clinica do pai. Emergiu
a necessidade de uma postura mais diretiva por parte da equipa, nomeadamente na
identificacdo de um gestor familiar, que era a esposa. A equipa realizou varias Conferéncias
Familiares promovendo uma comunicacao transversal para todos os elementos, em relagao
a progressado e plano de cuidados, reduzindo assim, o risco de aumentar a discordancia e
gerar duvidas da familia.

Uma vez que a esposa tinha caracteristicas de maior introversdo, numa das conferéncias
realizadas com a esposa, o filho mais velho e a irma. Nesta ultima conferéncia foi reforcado
o papel da esposa enquanto pessoa de referéncia, validando a relacdo de interdependéncia
do casal.

Neste caso, foi importante este papel mais diretivo da equipa, uma vez que este elemento
familiar (filha) parecia estar a despoletar sofrimento ndo sé no doente como também nos
restantes elementos. Apos o inicio da pandemia, pela limitacdo de visitas, foi optado por
limitar o tempo de visita da filha, uma vez que a sua presenca era causadora de agitacio do
doente. Ao longo da intervencgao, a esposa foi ganhando uma postura mais ativa e segura, o
que permitiu que fossem tomadas decisdes mais assertivas para o doente, por exemplo, ndo
ser transferido, uma vez que o estado de satide dele estava bastante debilitado.

O doente acabou por falecer na UCP, acompanhado pela esposa, ambos serenos.
Posteriormente foi realizado um contacto de luto, onde ser verificou um processo de luto
ajustado bem como maior coesao e suporte familiar, contudo, dadas as restricdes inerentes
a pandemia, o processo de transladacdo do corpo foi muito demorado, o que atrasou a
realizacao dos rituais, podendo despoletar um impacto negativo no processo de luto.

Quando uma familia é confrontada com uma doenca crénica, progressiva e terminal,
inicia-se um processo de luto antecipatério, que corresponde as sucessivas perdas
funcionais do doente e com a perspetiva de morte iminente, despoletando uma
resposta de luto que antecede a perda real do doente (Barbosa, 2016b; Coelho &
Barbosa, 2017; Holm, et al., 2019), Este processo assume um papel adaptativo, uma vez
que permite a familia preparar-se a nivel cognitivo e emocional para a perda do seu
familiar (Fonseca, 2004). A reagdo e adaptacdo de cada um a perda depende de fatores
intrinsecos, fatores facilitadores ou fatores impeditivos de adaptagdo a nova realidade.
Devemos trabalhar com a familia ndo s6 durante o processo de doen¢a como também
ap6s a morte do doente, ndo considerando apenas como elementos que cumprem o seu
papel de cuidar, mas como pessoas que estdo num processo de perda e,
consequentemente, de sofrimento, prevenindo assim situacdes de luto complicado
(Barbosa, 2016b). Segundo Guarda e colaboradores (2016) uma das fung¢des da equipa
de CP é a de, ao assegurar a monitorizacdo de todo o processo nomeadamente nas
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intervencdes de seguimento, detetar o mais precoce possivel, situacdes de luto
complicado e fazer o seu correto encaminhamento.

De acordo com Arranz e Colaboradores (2003) existem algumas tarefas que devem
ser tidas em considerac¢do antes, durante e ap6s a perda, sendo elas:

Antes da morte:

v Ajudar a traduzir expressées como “desejo que morra o quanto
antes”;

v' Promover a conservagdo de outros papéis distintos ao de
cuidador;

v" Promover um papel ativo na atengio e controlo dos sintomas;

v Ajudar a dividir tarefas entre os membros da familia para que
todos se sintam participantes e uteis;

v Favorecer a rutura da negacdo desadaptativa do familiar que
comprometa o cuidado;

v Favorecer a rutura da conspiragio do siléncio se nio ha negagio
adaptativa no doente;

v Favorecer a rutura com a incomunica¢do emocional;

v' Facilitar que os familiares expressem os sentimentos com a
equipa ou com outros agentes da rede formal ou informal;

v Permitir que os doentes possam “eleger” com quem morrer, ou de
uma maneira de cuidar, sem que os outros cuidadores se sintam
ofendidos;

v Explorar medos e prever a organizacio de aspetos praticos no
caso do familiar se encontrar sé na altura da morte;

v Ajudar a resolver assuntos praticos pendentes;

v Ajudar a resolver “assuntos emocionais pendentes”, antecipando
que podera ficar algum por resolver;

v' Facilitar aqueles rituais que ajudam os familiares a despedirem-
se do seu ente querido.

No momento da morte:

v" Reunir condi¢des para a familia estar presente e para se poder
despedir.

v" Promover um ambiente calmo;

v Prestar cuidados adequados e de qualidade, nomeadamente no
controlo de sintomas e no conforto do doente;

v Oferecer apoio emocional;

v’ Investir na comunicacio verbal e ndo-verbal;

v Respeitar os siléncios e manifestacoes de sentimentos.

Apds a ocorréncia da morte:

v Ajudar na primeira tarefa: tornar real a perda;
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v' Ajudar na segunda tarefa: identificar e expressar sentimentos;

v Ajudar na terceira tarefa: ajudar a viver sem a pessoa que faleceu;

v' Ajudar na quarta tarefa: facilitar a recolocacdo emocional do
falecido para seguir amando.

A morte de um familiar é uma das experiéncias mais dolorosas para o Ser Humano
(Rebelo, 2013). Esta vivéncia provoca um sofrimento insuportavel pela perda da
pessoa e pelo confronto com a prépria finitude. Ap6s o 6bito do doente, a familia entra
no que denomina processo de luto, que consiste numa adaptacdo a perda, envolvendo
uma série de tarefas ou fases, nomeadamente a revolta, negacdo, desorganizacao,
depressao e aceitagdo. Como sentimentos mais comuns no processo de luto, salienta-
se a tristeza, ansiedade choque, culpa, raiva e a solidao. Contudo nem sempre é facil
trabalhar o luto, uma vez que é uma experiéncia pessoal influenciada por multiplos
fatores.

O luto é um processo através do qual as pessoas interpretam a realidade da sua
perda e encontram uma forma de viveram sem a presenca fisica da pessoa (Twycross,
2003). Mais do que uma experiéncia emocional, é também uma experiéncia fisica,
intelectual, social e espiritual e tem repercussdes individuais e idiossincraticas em
todas as pessoas que sofrem pela perda (Reigada, et al., 2014; Twycross, 2003).

Inicialmente, e transversal a abordagem inicial sugerida para o apoio psicolégico, é
fulcral criar uma relagdo terapéutica empatica e de confianca com o doente, onde o
primeiro contacto deve procurar construir uma relagdo com base na empatia,
aceitacao, apoio e confianga (Leal, 2008; Nunes, 2007).

Assim, nesta fase procura-se identificar areas de impacto emocional que os
cuidadores sofrem nas varias fases do seu percurso, tentando-se mostrar que estas
reacdes emocionais sdo muito comuns, se ndo mesmo normais, procurando-se, em
ultima instancia, dar aos cuidadores a capacidade para lidarem com estas emocgdes
(Astudillo, et al., 2008a).

O processo de luto devera ser alvo de uma atencdo particular. Para tal, deve ser
considerada uma avaliagdo minuciosa que possibilite evidenciar possiveis riscos de
luto complicado e, assim delinear um plano de intervencao adequado.

O luto é uma reac¢do natural relativamente a uma perda de um ente querido. A
percecdo da inevitavel morte e a vivéncia das perdas produzem, normalmente, um
profundo sentimento de pesar. Este devera ajudar o doente preparar-se e enfrentar a
morte e, para a familia adaptar-se ha inevitavel perda (Dumont, et al., 2008). De acordo
com Worden (1998), quando ocorre um aviso prévio, a pessoa inicia as tarefas do luto,
comecando a vivenciar as varias respostas ao luto. Pode ter uma forma de tristeza,
ansiedade, tentativas de reconciliacio e desejo de reconstruir ou fortalecer lagos
familiares (Astudillo, et al., 2008a).

A morte é sempre um mistério, quer para o paciente quer para a familia. Explorar
os conceitos da morte que a familia tem ajuda a clarificar os seus pensamentos e
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sentimentos sobre esta e ajustar-se a esta etapa. Para Worden (1998) deve-se
completar as quatro tarefas do luto: (1) Aceitar a realidade da perda; (2) Trabalhar as
emocdes e a dor da perda; (3) Adaptar-se a um meio em que o falecido esta ausente;
(4) Reposicionar emocionalmente o falecido e continuar a viver. Uma elaboragdo do
luto positiva é a que permite pensar sem culpa sobre a perda, expressar os sentimentos
sobre esta, analisar as suas consequéncias e atuar. Em muitos casos, a recuperagao
realiza-se sem necessidade de farmacos. Ha duas caracteristicas que a maioria dos
autores refere quando abordam um luto normativo: a capacidade de recordar e falar
da pessoa falecida sem dor e, a capacidade de estabelecer novas relacdes e aceitar o
desafio da vida, substituir a dor pela lembranca afetuosa e tranquila do passado
(Astudillo, et al., 2008b; Astudillo, et al., 2008a). O luto nao depende apenas do tempo,
mas também do trabalho que se realiza, do contexto relacional, dos significados para o
enlutado que devem ser reconstruidos depois da perda, sendo necessario, nesta fase
uma nova avaliacdo precisa dos problemas, altera¢des cognitivas, motoras e
fisiolégicas para determinar o tratamento mais adequado de acordo com as diferencas
individuais e culturais, para assim ajudar o enlutado a desenvolver atitudes mais
positivas (Astudillo, et al., 2008b). Uma vez falecida a pessoa, é necessario continuar
com o apoio a familia no processo de luto, que apesar de ocorrer de forma individual,
pode estar condicionado pela interacdo de multiplos fatores (Dumont, et al., 2008).
Para que seja possivel responder a todos os objetivos propostos, existe uma panéplia
de técnicas e estratégias que se tém revelado uteis (Worden, 1998) como a utilizagdo
de fotos e cartas; reestruturacao cognitiva, role-play, técnica da cadeira vazia.

Existem dois tipos de processo de luto: o normal e o complicado. Como o préprio
nome indica, o processo de luto normal é funcional e permite uma reorganizagdo na
vida da pessoa e na familia. Esta reorganizacdo passa ndo s6 pela gestdo do seu
quotidiano e por vezes dos seus papéis, como também na organizacdo e gestdo
emocional. A intervencdo psicoldgica no processo de luto normativo subdivide-se em
trés fases: a psicoeducacao, resolucdo de problemas pendentes e readaptagdo a vida
quotidiana (Silva & Nardi, 2010). Na verdade, ha alguma controvérsia em relagdo ao
final do processo de luto, sendo que se refere a um luto ajustado quando o enlutado
consegue aceitar a perda e retomar o seu quotidiano. No diagndstico de luto
complicado, caracterizado como patologia, o tempo preconizado é um ano apoés a
perda. Kubler-Ross (1996, p.173), sobre as trajetorias do luto realga que “... variam
desde o principio da doenga, e continuardo de formas diversas até muito tempo depois da
morte”.

No local de estagio, existia um grupo de luto, composto pela psicologa e por
enfermeiros. Este grupo dava resposta aos familiares de doentes que faleciam na UCP.
Ap6és o 6bito do doente, era enviada uma carta de condoléncias a familia bem como um
folheto informativo sobre o processo de luto. No caso de terem sido detetados sinais
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de risco para luto complicado na familia, enunciados na norma 003/20193 da Dire¢do
Geral da Saude (DGS), eram referenciados para o grupo de luto, onde apds 3 meses era
realizado um contacto telefénico com intuito de avaliar o processo de luto. No caso de
se avaliar risco ou possivel risco, e do familiar aceitar, era entdo encaminhado para a
psicéloga que aplicava o PG-13. Sempre que era detetado sinais de luto complicado, a
psicologa referenciava e recomendava servicos da comunidade, uma vez que o
acompanhamento no luto no HP era em regime de consultas privadas.

Caso 4.

J.B., 86 anos

Duracdo do Internamento: 6 dias, 6bito na UCP

AP: Mieloma multiplo; deméncia; cardiopatia isquémica; Litiase Renal.

Motivo de internamento: Dor descontrolada, recusa alimentar.

Orientacao:

Prostrado, Barthel 15.

Ao inicio do internamento estava orientado na pessoa, mas com periodos de desorientacao.

18936 - 2000

)

Simbolos de Rétulo da Relacdo Familiar Rétulo da Relagdo Emocional
Genograma . -4} - 1Rewizo
m 1 Grandes Amigos / intimos
— 3 Harmonia
O 13
Masculine Feminino Falecimento u 1 Doenga de Alzheimer, Cancro

Informacdes de relevo:
Familia solicita restricdo de visitas.

3 Disponivel =~ em  https://www.dgs.pt/directrizes-da-dgs/normas-e-circulares-normativas/norma-n-0032019-de-
23042019-pdf.aspx
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Principais necessidades de intervencao:

Controlo sintomatico

Apoio Psicolégico para os filhos.

Intervencao da equipa:

Foi abordada a filha e um dos filhos separadamente, procurando trabalhar as expectativas e
a gestdo emocional. Verificou-se expectativas ajustadas, sendo que ambos manifestavam de
forma espontdnea as emog¢des. Abordaram com algum orgulho a histéria de vida do pai,
manifestando como principais preocupacdes a perseveracdo da dignidade do pai, pelo que
foram restringidas as visitas aos familiares mais préximos. Ao longo da abordagem da
psicdloga foi utilizada como estratégia a ventilacdo e normalizagcdo emocional, permitindo
assim uma melhor integracao de todo o processo e das expectativas, e os tiros de aviso, uma
vez que a morte poderia ocorrer a qualquer momento. Sobre os tiros de aviso, toda a equipa
que intervinha com o doente e familia aplicava esta estratégia, com intuito da comunicagao
ser uniforme em todos os profissionais, permitindo assim uma clareza da mesma. No
momento da morte, a familia estava presente, tendo sido respeitado os siléncios e a
expressdo das emocgdes. Foi validado o papel de todos, permitindo uma despedida tranquila.
Posteriormente, foi realizado contacto de luto, observando-se um processo de luto funcional
e ajustado, sem a presenca de sinais de risco de luto complicado. Denotou-se, neste caso, que
0 acompanhamento psicolégico individualizado e a uniformizacdo da comunica¢do entre os
diferentes elementos da equipa foi facilitador neste processo, sendo o respeito pela
dignidade humana uma premissa ao longo deste caso. Também o acompanhamento da
familia ao doente permitiu integrar as diferentes perdas do doente, tendo sido trabalhado o
luto antecipatorio.

2.4. Trabalho em equipa

Falar de CP é falar do trabalho de uma equipa multidisciplinar e interdisciplinar que
comporta diferentes profissionais, de varias areas que dao apoio ao doente e familia
(Twycross, 2003). De facto, a complexidade inerente aos CP exige um trabalho
articulado de uma equipa multiprofissional (Carvalho & Botelho, 2011), permitindo
assim, desempenhar um trabalho com qualidade e de complementaridade. Capelas e
Coelho (2014) referem que para a prestacao de CP de qualidade é fulcral uma equipa
interdisciplinar bem coordenada, bem formada e treinada, com competéncias
comunicacionais, de avaliacao e tratamento de sintomas fisicos e psiquicos, assim como
do controlo dos efeitos secundarios a doenca ou ao tratamento. Neste sentido, deve
toda a equipa estar envolvida na organiza¢do dos planos de cuidado, permitindo uma
linguagem comum, sendo que todas as tomadas de decisdo devem estar assentes nos
principios éticos (Bernardo, et al., 2016; Silva & Alvarenga, 2014). Pereira (2010)
refere que acompanhar uma pessoa com doenca grave, incuravel, progressiva em fase
avang¢ada e/ou em fim de vida pode despoletar de diversos dilemas éticos devendo os
mesmos ser debatidos em equipa.

Apesar das barreiras do trabalho em equipa, como os problemas de comunicagdo, a
confidencialidade, a competitividade, entre outras, as vantagens e beneficios de se
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trabalhar em equipa sdo superiores, nomeadamente a nivel da partilha de
conhecimento e na tomada de decisdes, no aperfeicoamento de competéncias e na
diferenciacdo de cuidados (Bernardo, et al., 2016). Todos os elementos devem ser
valorizados, nomeadamente na prestacdo de cuidados e na discussdo dos casos
(Kappaun & Gomez, 2013). Sapeta (2011, pg. 81) refere que “as consultas devem ser um
encontro de especialistas (...). Nessa associagdo dd mais énfase a igualdade do que a
hierarquia e exige respeito mituo”. No local de estagio, esta partilha ocorria
formalmente durante as reunides matinais, onde toda a equipa era convidada a refletir
sobre as situacdes, apenas os enfermeiros é que eram divididos pelas camas. Ja na ER
de CP, onde a EAPS presta apoio, para cada caso é definida uma equipa gestora,
composta por médico, enfermeiro, assistente social e psicologo. Em casos de maior
complexidade, é responsabilidade da equipa gestora apresentar e discutir o caso com
a equipa alargada, permitindo assim uma maior reflexao e uma partilha na tomada de
decisdo. Esta partilha, em ambos os locais, permite uma reflexdo conjunta sobre o
impacto das situagdes com que os profissionais sdo confrontados. Denota-se que em
CP a equipa é muitas vezes confrontada com sentimentos negativos, situacdes
complexas e sofrimento. Silva e Mendes (2015) abordam ainda a intensidade
emocional e o envolvimento relacional que o trabalho em CP acarretam, gerando, em
algumas situagdes Burnout e fadiga por compaixdao. O Burnout define-se como um
estado de exaustdo fisica, emocional e mental, e ocorre do envolvimento profissional
intenso com os doentes e familias, despoletando um crescente sentimento de
inadequacdo e fracasso, compreende trés aspetos importantes: exaustao emocional,
despersonalizacdo e baixa realizagdo profissional (Bernardo, et al., 2016). Existe uma
escala de qualidade de vida profissional ProQOL (Professional Quality of Life Scale;
Stamm, 2009; Versao Portuguesa aferida de Carvalho & S4, 2011) que avalia os aspetos
positivos e negativos de uma profissao, procurando avaliar 3 dimensdes: satisfagdo por
compaixao, fadiga por compaixao e burnout. Esta escala pode nado so6 detetar sinais de
alerta dos diferentes elementos da equipa, permitindo o seu correto encaminhamento
como também no desenvolvimento do autocuidado da equipa e no planeamento de
atividades de team building.

No mesmo sentido, para além do trabalho em equipa, a formag¢do continua é
fundamental ndao s6 para a atualizagdo de conhecimentos como também para o
desenvolvimento profissional (Sapeta, 2011).

Caso 2.

AS, Feminino, 69 anos

Duragao do internamento: 25 dias, 6bito na UCP

AP: Neoplasia da mama multifocal bilateral com metastases 6sseas disseminada (corpos
vertebrais, bacia, costelas)

Motivo de internamento: dor descontrolada

Orientacao:
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Doente consciente e orientada em todos os niveis, com momentos de maior dificuldade na
organizac¢do do discurso e pensamento.

Genograma

Simbolos de Rétulo da Relacédo Familiar

Rétulo da Relacdo Emocional
Genograma

2 Dependente

2

1 Harmonia

2

1 Doenga de Alzheimer

Masculine Femining Falecimento @ 1 canceo

Informacdes de relevo:

Relagdo familiar com interdependéncia moderada. Doente com antecedentes de ansiedade
generalizada.

Principais necessidades de intervencao:

Controlo sintomatico;

Promocao de estratégias para a reducdo de ansiedade;

Gestao da comunicacio;

Apoio psicolégico para o marido.

Intervencao da equipa:

A abordagem da psicéloga teve como principal foco auxiliar a doente a integrar a informacao,
permitindo a construgdo de expectativas realistas e aumentar a percecdo de confianca com
a equipa. A doente era ansiosa, o que por vezes interferia com capacidade de gestdo
emocional e organizacdo do pensamento. No mesmo sentido, esta ansiedade gerava algum
mal-estar na equipa que era frequentemente confrontada com uma postura mais apelativa e
ambivalente por parte da doente. Foram introduzidas técnicas de relaxamento, técnicas de
distragdo e realizada restruturacdo cognitiva de forma a diminuir a intensidade da
ansiedade. No mesmo sentido, procurou-se valorizar o papel da doente na familia com base
na sua historia de vida.

Paralelamente, foram realizadas intervencoes individuais com o marido de forma a
potenciar uma gestdo emocional que o permitisse lidar com a progressao e vulnerabilidade
da esposa, uma vez que se denotava uma relacdo de interdependéncia entre ambos. Ao longo
do internamento, o estado geral da doente foi agravando, tendo sido importante a validagdo
do papel do marido. Era realizado com frequéncia pontos de contacto entre o marido,
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psicdloga e médica com intuito de antecipar cenarios de perda. No mesmo sentido, uma vez
que a doente era a principal cuidadora da mae ja dependente, foi também antecipada a
necessidade de algumas respostas sociais para apoio no domicilio.

Uma vez que este caso era articulado com mais do que um servico do HP, denotou-se a
presenca de conflitos e discrepancia a nivel do plano de cuidados, o que gerou desconforto e
alguma ansiedade por parte da equipa. No final de vida da doente, foram tomadas decisdes
de intervencdes invasivas, contrariamente ao que tinha sido planeado pela UCP, pelo que a
doente foi assumida por outro servi¢co, onde acabou por falecer.

Nesta situacao, foi importante a intervencdo da coordenadora da unidade que assumiu uma
postura defensiva no que respeita ao plano delineado na equipa e na protecio da mesma.
Denotou-se o desconforto por parte dos profissionais quando foram tomadas outras
decisdes por parte da outra equipa, pelo que a validagdo da coordenadora foi fundamental
na reflexdo critica sobre os pds e contras dos planos de cuidados e para a valida¢do das
decisdes tomadas pela equipa de CP. A coordenadora assumiu o plano da equipa com os
outros servicos, validando a competéncia da sua equipa e destacando a percecido de que
tinha sido feito e planeado o melhor para a doente.

Dado o envolvimento de toda a equipa, apds o falecimento da doente, a Psicéloga, a médica
e enfermeira abordaram o marido, ndo sé para prestar as condoléncias, mas para reiterar a
disponibilidade de apoio. Denotou-se numa fase inicial choque e apatia por parte do marido,
talvez pela perspetiva dada quando foi proposto outros procedimentos invasivos, contudo
ao longo deste momento, foi possivel rever o percurso de doenca com intuito de facilitar a
integracdo e assimilacdo da perda.
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2.5. Reflexao de um caso clinico complexo

1930 - 2010

Simbolos de Rétulo da Relagdo Emocional
7
T Genograma ? m 2 Grandes Amigosﬂ’ntimos

1 Cancro e 2 Dependente
—
Masculino Feminino Falecimento

1 Doenca de Alzheimer

1 Doenga Cardiaca Rétulo da Relacédo Familiar

acoo

4

MS, 61 anos.

Doente com diagnostico de neoplasia no ovario, carcinomatose peritoneal, litiase
vesicular, Anemia Croénica. Foi internada apo6s 32 ciclo de quimioterapia, que
interrompeu por anemia croénica.

Casada, com dois filhos e dois netos. Relacdo de interdependéncia da familia,
assumindo o papel de matriarca da mesma. Morava com o marido e com a mae de quem
era cuidadora. Na relacdao com o marido, notava-se alguma dependéncia por parte dele,
sendo a doente a gestora do quotidiano. Com os filhos e netos, a doente demonstrava
uma extrema cumplicidade e carinho.

Ao longo do internamento, a doente apresentou fistulas no intestino delgado,
originando perdas recorrentes pela vagina, o que causava dor intensa. A equipa
procurou diferentes abordagens para o controlo sintomatico, contudo as estratégias
mais convencionais eram pouco eficazes. Foram varias as equipas de especialidade que
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se juntaram para discutir o caso, contudo com reduzido sucesso. Dada as limitacdes das
intervencoes terapéuticas e, tendo como objetivo melhorar a qualidade de vida da
doente, foram delineadas estratégias para promover a esperanga. Paralelamente o
acompanhamento psicoldgico foi constante, tendo como objetivos a gestdo e validagao
emocional, focando em objetivos e expectativas realistas. Procurou-se ainda
implementar estratégias de relaxamento e de distragdo com intuito de desfocar da dor.

Tendo em consideracdo o papel da doente na dinamica familiar, observou-se a
presenca de desesperanca e perda do sentido de vida. A doente tinha dores constantes,
abordando a sua vulnerabilidade e limitacdes com frequéncia. Como limitagdes
apresentava a questdo da mobilidade, sempre que fazia o levante, as perdas eram
maiores bem como a necessidade de usar fralda.

Para trabalhar a esperanca, juntamente com a equipa de enfermagem, e com base
nos questionarios HOPE aplicados (primeiro momento, pontuagdo de 23; reteste ap0s
15 dias com 29 pontos), desenvolveram-se varias atividades com a doente, tendo em
conta pistas que a mesma dava no seu discurso: o momento do mojito com sessao de
fotos, uma sessao de massagens e uma refeicdo preparada e servida por um chefe de
renome. Através destas atividades verificou-se uma melhoria do seu estado de 4nimo,
o que possibilitou o trabalho sobre o sentido de vida.

Através destes momentos e com as sessdes de psicologia, foi possivel que a doente
retomasse o seu papel na familia, sentindo-se como valida. Desenvolveu estratégias
pessoais para lidar com a dor e organizou o seu regresso a casa, sentindo que
controlava novamente as decisdes. Embora com limitacao fisica, planeou pequenos
passeios e momentos com os netos.

Ao longo do acompanhamento da doente, foram promovidos alguns contactos com
a familia, marido e filhos, verificando-se algum desfasamento a nivel de objetivos do
plano. A familia com uma perspetiva de cura, com dificuldade em aceitar a situagdo
clinica da doente, procuravam e questionavam a possibilidade de outras medidas mais
invasivas. Foi fundamental, nos diferentes momentos, a equipa falar a uma sé voz,
explicando o objetivo de nao causar dano e promover a qualidade de vida da doente.
Nestes momentos a doente ndo estava presente, contudo antes dos mesmos era
explicada a situacdo clinica a doente e o plano da equipa, referindo o custo beneficio
para cada situacao. A doente foi optando por medidas menos invasivas, evidenciando-
se a consciéncia da mesma sobre o seu estado. Foi um caso complexo, ndo sé pela
dificuldade no controlo sintomatico, onde as medidas convencionais nao se revelaram
eficazes, como também por estas atitudes da familia que, por vezes, causou algum
sofrimento e ansiedade a doente. Tratou-se de um caso de grande investimento por
parte da equipa, também permitiu perceber as estratégias de resiliéncia que muitas
vezes estes doentes nos contemplam. A doente foi desenvolvendo estratégias para
controlar melhor a dor, festejando cada conquista. No mesmo sentido, conseguiu
validar o seu papel enquanto pessoa digna.
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A doente teve alta da UCP para o seu domicilio, apds todas as ajudas técnicas e
sociais estarem salvaguardadas, tendo falecido no domicilio. A familia, apds o 6bito
contactou a equipa reforcando o papel da mesma em todo o processo, valorizando a
vida da doente até ao ultimo momento.
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Capitulo 3 - Projeto de intervencao/formacao

3.1. Introducao

O projeto de intervencao surge da necessidade de se criar um protocolo de
avaliacao da Complexidade Psicossocial para o Servico de CP, com intuito de melhorar
a alocacdo dos recursos humanos, nomeadamente ao nivel da referenciagdo para a
EAPS e, através deste monitorizar a intervencao por parte da equipa. Neste sentido, foi
proposto a realizagdo de uma agao de formagao de servigo, dirigida ao servico de CP
onde se procurou sensibilizar a equipa para a complexidade em CP, dando maior
destaque aos critérios de complexidade psicossocial.

Na formacgao foi apresentada uma Revisdo sistematica da Literatura (RSL) sobre a
Investigacdo em CP em Portugal com intuito de destacar as principais areas
investigadas, bem como as necessidades de investigacdes futuras. Paralelamente, foi
apresentada uma fundamentacio tedrica sobre a Complexidade em CP bem como o
protocolo de avaliagdao da Complexidade para a equipa.

E comumente aceite que a investigacio e formacdo sdo promotoras do
desenvolvimento e da qualificagdo dos servigos (Mcllfatrick & Murphy, 2013; Pinto,
2014). A RSL, intitulada “Evolug¢ao da producao cientifica em Portugal sobre
Cuidados Paliativos entre 2011 e 2017: Revisdo Sistematica da Literatura” foi
realizada durante o 12 ano do MCP, por dois investigadores, tendo como objetivo
contextualizar a evolucao da produgao cientifica dos estudos originais no ambito de CP
em Portugal entre janeiro de 2011 e agosto de 2017. A pesquisa realizou-se nas bases
de dados B-on, Repositoérios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP), EBSCO
(CINAHL e MEDLINE), PubMed, ScienceDirect e revistas de caracter cientifico. Foram
definidos como critérios de inclusao publicacdes de estudos de metodologia cientifica
de fonte primdaria no ambito dos CP realizados em Portugal, estudos multicéntricos
realizados com populacdo portuguesa e artigos cientificos publicados dentro do espago
temporal definido. Dos 203 artigos identificados foram selecionados 114. As tematicas
com maior expressividade remetem para as areas de investigacdo sugeridas pelo plano
estratégico (CNCP, 2017) contudo denota-se uma caréncia ao nivel da investigacao
sobre a relagdo custo-eficacia e custo-beneficio que parece ser pertinente para a
implementacdo e planeamento dos CP. No mesmo sentido, ressalva-se a inexisténcia de
publicag¢des de guias de boas praticas deste tipo de cuidados. Os estudos que empregam
indicadores para a avaliacdo da qualidade de cuidados sao nulos o que pode sugerir a
falta de uniformidades dos cuidados em territério nacional bem como a dificuldade do
trabalho em rede.

Neste sentido, torna-se prioritario o desenvolvimento da investigagdo com intuito
de definir guidelines de avaliagdo e intervencao nos CP, tal como preconiza o Plano
estratégico de CP (Apéndice A).

Esta RSL foi publicada no livro “Cuidados Paliativos: na procura da melhor

evidéncia -Volume I” (IPCB, 2019) e apresentada em forma de comunicagdo oral no [X
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Congresso Nacional de Cuidados Paliativos/82 Congresso do IPO-Porto, que decorreu
entre os dias 25 a 27 de outubro de 2018 e na forma de P6ster no 16th World Congress
of the European Association for Palliative Care (EAPC).

3.2. Estado da arte

Complexidade em Cuidados Paliativos

Tal como a RSL sugere, é urgente a criacdo de guidelines de avaliagao e intervencdo
em CP, possibilitando deste modo uma abordagem equitativa nas diferentes equipas
de CP. Denota-se uma tendéncia para considerar que todos os doentes e familias em CP
tém necessidades complexas, incluindo a nivel psicossocial, contudo nem sempre se
verifica essa necessidade. Por outro lado, tal como acontece no controlo sintomatico, a
necessidade de intervencao por parte de profissionais especializados pode variar ao
longo da doenga/acompanhamento. A EAPS inicialmente tinha como objetivo avaliar
todos os casos referenciados para o servico de CP, contudo com o aumento gradual de
referenciacoes tornou-se impossivel dar uma resposta adequada e eficaz, emergindo a
necessidade da criacdo de critérios de referenciacdo para a equipa com base o
Indicador de qualidade referente a existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional
e familiar, organizacdo).

O termo de complexidade é utilizado em varias situagdes como um conceito
multifatorial, incluindo situacées como a presenga de sintomas refratarios, situacdes
sociais de dificil abordagem, necessidades especificas de determinados farmacos, apoio
psicoldgico em casos mais dificeis, ou necessidade de coordenagdo e critérios de
derivacdo entre os diferentes recursos. Tém sido descritos varios modelos de
identificacdo de critérios de complexidade generalistas.

Ferndndez-Lopez e colaboradores (2008) destacam que a aten¢do aos casos mais
complexos por parte dos recursos especificos de CP, permite oferecer a cada doente o
tratamento mais adequado a sua situacdo, podendo assim considerar-se como um
indicador de adequacao global dos CP, devendo esta avalia¢do ser realizada de forma
integral e sistematizada (Nabal, Pascual & LLombart, 2006)

As equipas de CP sao frequentemente confrontadas com muitas referencia¢des
tardias, verificando-se, muitas vezes, uma intervencao “em crise”, com tempo reduzido
para o planeamento dos cuidados. Embora existam referéncias sobre os diferentes
tipos de intervencao ou necessidades, existem reduzidas guidelines para a triagem dos
casos. O plano estratégico para o desenvolvimento de CP refere que as equipas
especializadas devem ter como populacdo alvo situacdes de maior complexidade
(CNCP, 2019). Contudo, tendo em consideracao o tipo de doentes alvo destes cuidados,
a complexidade pode variar consoante o tempo. O cuidado aos pacientes com doengas
graves e avancadas caracteriza-se pela presenca de sintomas de dificil controlo, a
existéncia de conflitos na tomada de decisdo, alteragdes na sadde fisica e psicolégica

dos cuidadores e as perdas financeiras da familia, exigindo uma maior
52



Complexidade Psicossocial em Cuidados Paliativos

responsabilizacdo e exigéncia dos profissionais de saide bem como uma utilizagdo
excessiva dos servicos de internamento e de urgéncias (Fernandez-Lopez, et al., 2008).
De facto, Grant e colaboradores (2021) alertam ndo sé para a heterogeneidade dos
pacientes, com necessidades individuais muito distintas como para a influéncia de
fatores externos, nomeadamente o meio ambiente, o recurso a servicos de sadde, e os
apoios sociais formais e informais.

Os doentes com necessidades paliativas sdo frequentemente descritos como
doentes complexos. Embora o conceito de complexidade em CP tenha ganho relevo ao
longo dos anos, a evidéncia empirica para a avaliacdo da complexidade é limitada
(Grant, et al., 2021; Pask, et al., 2018). O termo complexidade tem sido utilizado para
caracterizar as situa¢des dos doentes e as necessidades de cuidados dos mesmos
(Grant et al., 2021; Mitchell et al., 2013). Todavia, é importante questionar a forma
como podemos adaptar os cuidados ou os servicos para corresponder a complexidade
(Hodiamont et al., 2019).

0 conceito de complexidade é usado em CP para descrever a natureza das situagdes
dos pacientes, a extensdo das necessidades e a orientacao dos cuidados (Hodiamont, et
al., 2019). Os modelos atuais destacam os fatores da satde fisica, social, psicoldgica e
espiritual contributos para a complexidade dos doentes (Carduff, et al., 2018).

Neste sentido, a tematica de complexidade em CP surge na necessidade de
estabelecer indicadores de complexidade que exijam a intervencdo de técnicos
especializados, possibilitando assim uma melhor operacionalizagdo e rentabilidade
dos recursos (Grant, et al.,, 2021). Pask e colaboradores (2018), citando varios autores
enumeram trés razoes que justificam a necessidade de compreender a complexidade:

12 Compreender a complexidade no ultimo ano de vida é necessario para um
cuidado mais integrado e efetivo e para garantir que os diferentes elementos da equipa
de cuidados estdo em sintonia na gestao das necessidades;

22 Compreender e classificar os niveis de complexidade pode auxiliar na distingao
entre CP generalistas e especializados;

32 Estas classificagcdes baseadas nos pacientes permitem agrupa-los os doentes com
base nos recursos necessarios para as suas necessidades. Estes critérios permitem
efetivamente caracterizar quais os casos de maior ou menor complexidade.

Estudos demonstram que os critérios como o diagnostico ou procedimentos
evidenciaram ser ineficazes na classificagdo de maior ou menor complexidade (Pask,
et al. 2018). Sendo que, a “fase da doenca”, e a “severidade do problema” parecem ser
melhores indicadores de complexidade e na correspondéncia aos recursos necessarios
(Pask, et al. 2018).

Hodiamont e colaboradores (2019) propdem um modelo para a complexidade em
CP onde abarca o paciente, o sistema social e o sistema de saide, destacando aqui para
o facto de o doente ndo existir isoladamente, pelo que os varios fatores devem ser tidos
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em consideracdo nas necessidades de cuidados (cf. Figura3. Os cuidados paliativos
como sistema adaptativo complexo).
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Figura 3: Os cuidados paliativos como sistema adaptativo complexo
Fonte: Hodiamont, F., Jiinger, S., Leid], R., Maier, B. 0., Schildmann, E., & Bausewein, C. (2019). Understanding complexity-the
palliative care situation as a complex adaptive system. BMC health services research, 19(1), 1-14.

Embora os servicos de CP especializados estejam preconizados para os doentes com
necessidades mais complexas, a evidéncia empirica demonstra que o acesso aos CP é
determinado nao pelo nivel de complexidade, mas pelo diagndstico, sintomas fisicos,
idade, etnia, fatores socioeconémicos e geograficos (Pask et al., 2018)

RNCP sugere como eixo prioritario o desenvolvimento, validacao e implementacao
de instrumentos que possibilitem a avaliacdo objetiva da complexidade dos doentes,
de forma a contribuir para a aloca¢do de recursos assertiva (CNCP, 2019).

Na avaliacdo da complexidade dos problemas é importante ter em conta o que
condiciona a qualidade de vida dos doentes, mas também a possibilidade de flutuacées
e mudanca de nivel de complexidade ao longo da trajetdria de doenga, bem como a
capacidade de resposta dos servicos de saude, que deve ser concreta, efetiva e
atempada (CNCP, 2016). Na avaliacdo da complexidade deve-se ter em consideragao os
seguintes elementos:

v" Fatores dependentes do doente
v Fatores dependentes da situacio clinica
v Fatores dependentes da situacio emocional
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v Fatores dependentes do estadio da doenga e seu tratamento
especifico

v Fatores dependentes da familia/ cuidadores

v' Fatores dependentes da interven¢do de outras equipas
terapéuticas

v Dilemas ou conflitos éticos, de valores, atitudes ou crengas

Verifica-se um desenvolvimento de modelos de aten¢do complementares baseados
em niveis de complexidade (Pask, et al, 2018). Uma vez que nem todos os doentes
apresentam o mesmo nivel de complexidade e nem todos exigem a mesma equipa
especializada de CP, deve-se ter em consideracao as necessidades dos doentes e
familias (CNCP, 2017). Neto (2016) salienta a importancia de perceber as necessidades
dos doentes e das suas familias, para atuar através de uma intervencdo técnica,
rigorosa e ativa, no sentido de dar resposta ao sofrimento inerente. Assim, mediante o
aumento do nivel de complexidade deve ser ativado equipas com maior especializacao
bem como respostas mais especificas.

0 Plano Estratégico de CP refere que na “avaliagdo o da complexidade dos problemas
é importante ter em conta o que condiciona a qualidade de vida dos doentes, mas também
a possibilidade de flutuagcdes e mudanga de nivel de complexidade ao longo da trajetéria
de doenga, bem como a capacidade de resposta dos servicos de satide, que deve ser
concreta, efetiva e atempada” (CNCP, 2016, pg.11). Embora nado exista uma definicdo e
classificacao unanime da complexidade em CP (Fernandez-Lopez, et al. 2008; Grant, et
al., 2021; Pask, et al. 2018) é fundamental se estabelecer critérios que permitam
adequar os recursos, havendo a necessidade de uma avaliagdo integral das
necessidades do doente e da sua familia (Molina, et al., 2006). Esta avaliacdo permitira
definir um plano de atuacao e reavalia¢do periddica adequada para cada caso. Tém sido
realizadas algumas investigacdes inerentes a complexidade, nomeadamente em
estudos de custo-beneficio assim como para a alocagdo de recursos, permitindo uma
melhor gestdo e equidade dos servicos (Fernandez-Lopez, et al., 2008; Grant et al.,
2021).

Os sistemas de classificacdo, ou classificacdes mistas, tém sido desenhados para
sistematizar o nivel de cuidados necessarios dos pacientes, de acordo com a
complexidade. Estes sistemas tém sido amplamente usados na medicina, contudo nao
refletem as exigéncias dos servicos de cuidados paliativos (Grant et al. 2021). Os
mesmos autores realizaram uma revisio sistematica da literatura, onde foram
selecionados 9 artigos que refletem 6 sistemas de classificacdo para determinar a
complexidade das necessidades dos doentes em CP. Estes sistemas determinam estas
classificacbes através da avaliacao de multiplos elementos alvos de cuidados: sintomas
descontrolados, histéria da doencga, capacidade funcional, suporte social e de cuidados,
recursos, relacionamentos sociais, comunica¢do e recursos de Saude (Grant et al,
2021). Dos sistemas abordados destacam 3, sendo que o HexCom (cf. Figura 4:
HexCom) e o IDC-PAL® sdao mais utilizados para determinar a complexidade a nivel
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individual. Ja o sistema NA-SNAP foi utilizado para diferenciar a populacdo num longo
periodo de tempo, podendo ser um instrumento para classificar o nivel da populagao.

Complexity Hexagon (HexCom-Clin"#)
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Complexidade Psicossocial

A intervencdo psicossocial ambiciona a capacitagdo do doente e da familia
promovendo a sua autodeterminacdo, através de conhecimentos e metodologias
especificas, esta intervencdo permite diagnosticar, avaliar e intervir em situacdes de
crise e emergéncia quer a nivel individual, organizacional e social (Reigada, et al.,
2014), denotando-se um impacto positivo da intervencdo incluindo no controlo
sintomatico. A intervenc¢ao psicossocial envolve o cuidado do bem-estar psicolégico,
emocional, social e financeiro dos doentes e familiares e, é realizado através de
competéncias de comunicacdo e escuta ativa apés uma avaliacdo cuidadosa das
necessidades do doente e familia (Hodiamont, et al, 2019; Farabelli, et al., 2020;
Reigada, et al,, 2015; Reigada et al., 2015). O acompanhamento psicossocial prestado
ao doente e a sua familia deve consistir em fornecer suporte emocional, permitindo a
expressdao de sentimentos, medos e receios decorrentes da situacao de doenga, do
tratamento ou da previsdo da morte; ajudar a enfrentarem as mudancas provocadas
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pela doenca e tratamentos; ajudar o doente e a familia a manterem ou reestabelecerem
a coesdo familiar, a gerir conflitos, a redistribuir papéis, a melhorar a comunicagdo e a
evitar que o doente seja excluido do seu sistema familiar; a fornecer informacgao ao
doente e familia ao nivel da protecao social na doenca; a incentivar o doente e os seus
familiares a participarem em atividades; na preparagdo para a morte e apoio no luto
(Carvalho, 2012; Farabellj, et al., 2020).

Reigada e colaboradores (2014) citando Novellas (2000) apontam como tarefas
para um acompanhamento psicossocial eficaz:

v Refor¢o das potencialidades para manter uma boa dinimica
familiar, reconhecendo aqueles elementos que permitem otimizar a
intercomunicacdo, as relagdes e a organizacao;

v" Promocio de atitudes e favorecimento de expressio de emocdes
e sentimentos;

v' Promocdo da andlise e compreensio das preocupacoes, medos,
duvidas, dificuldades entre outros, que vao acontecendo ao longo do
processo de doenca e posteriormente, no luto.

Este apoio ndo é um componente opcional, mas deve ser considerado como parte
integrante dos CP, onde e quando eles forem prestados. A avaliacdo psicossocial
regular permite conhecer as preocupacoes e fomenta a relagdo empatica entre a equipa
e o0 doente e familia. No mesmo sentido, em casos de maior complexidade psicolégica
ou social devem ser encaminhados para técnicos especializados.

-

E comumente aceite que todos os doentes em CP tém necessidades psicossociais,
apenas pelo facto de serem doentes, contudo nem sempre se verifica essa necessidade
ap6s a avaliacao da EAPS. Por outro lado, quando se denota esta necessidade de
acompanhamento, a familia deve ser igualmente avaliada articulando o plano de
intervencdo de forma estruturada, com base nos recursos necessarios. Num estudo
realizado por Mateo-Ortega e colaboradores (2018) é evidente a pertinéncia da
intervencdo psicossocial, reduzindo o sofrimento e distress nos doentes paliativos,
nomeadamente nos que apresentam elevados niveis de complexidade psicossocial. E
aceite que os doentes e familiares que enfrentam doengas ameagadoras da vida tém
necessidades especificas e, neste sentido, o contributo dos psicélogos neste processo é
fundamental para a regula¢cdo emocional e alivio do sofrimento (OPP, 2019). Numa
revisdo da literatura sobre o papel do Psicologo em CP verifica-se que o
acompanhamento psicolégico diminuiu o sofrimento emocional, aumenta a qualidade
de vida, promove estratégias que permitem viver com maior equilibrio junto dos
doentes e familiares (Martinho, et al,, 2015). Existem principios especificos dos CP que
apelam a intervencao psicoldgica, tais como a integracdo das questdes psicoldgicas no
plano de cuidados tragado para o doente, a participacdo ativa do doente na construgao
deste plano de cuidados, assim como o apoio a familia e no luto (OPP, 2019). Breitbart
(2009) ressalta que a maioria dos psicélogos recorre a dois conceitos basicos
universalmente na interven¢do com doentes paliativos: Apoio e Nao-Abandono, tendo
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como objetivo mais ousado a possibilidade de ajudar os doentes a atingir a aceitacao
da vida vivida e assim, de aceitagdo da morte. As intervenc¢des psicolégicas em CP
permitem ao doente o acesso a pensamentos reconfortantes sobre a sua situacdo
psicossocial, auxilia na elaboracao de assuntos pendentes, despedidas, siléncios, entre
outras, favorecendo a adequagdo da esperanca e a regulacdo das expectativas.

4.3. Apresentacao do Projeto

Tendo em consideracdo a inexisténcia de um protocolo que permita avaliar a
complexidade dos casos referenciados e a monitorizacdo dessa complexidade, torna-
se fundamental, num primeiro momento, desenvolver um Protocolo de avaliacao do
nivel complexidade, com intuito de melhorar os cuidados prestados ao doente e familia
de acordo com o indicador de qualidade, Indicador de Estrutura, incluido na Categoria
Estrutura e Processo do Cuidar “Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e
familiar, organizacdo)”, com um valor standard definido de 100%. Capelas (2014)
afirma que para que seja possivel alcancar um nivel adequado de qualidade dos
cuidados é necessdario que se procure cumprir os indicadores de qualidade, que sdo
“instrumentos aceitdveis, vdlidos, fidedignos e vidveis, que avaliam a qualidade dos
cuidados de satide” (Capelas, 2014, p. 24).

Estruturdmos uma proposta de melhoria baseada no indicador de qualidade, com
desenvolvimento da metodologia SWOT (strengths, weaknesses, threats, opportunities)
para autoavaliacao do servigo (Capelas, 2008; Capelas, 2014), procurando através do
protocolo proposto, promover ndo s6 uma melhor e mais eficaz organizacao dos
servigos, nomeadamente na referenciagdo para a EAPS, bem como a monitorizagao dos
cuidados prestados.

v Pontos Fortes

o Existéncia de uma Equipa de Cuidados Paliativos com todas as
Valéncias (Equipa Intra Hospitalar de Suporte de CP; Equipa
Comunitaria de Suporte de CP; Consulta Externa; Internamento de CP)

o Equipa multidisciplinar com formac¢do avancada em CP;

o Consulta de Psiquiatria de Ligacao;

o 2 Psicologos e 1 Assistente Social a Tempo Inteiro (através da
Equipa de Apoio Psicossocial);

o Funcionamento da EAPS todos os dias do ano das 9h as 18h.

v Pontos Fracos
o Falta de protocolos de referenciacao para a EAPS
o Falta de protocolos de avaliagdo e monitorizagdo do plano de
cuidados
o Referenciacdo tardia dos doentes
o Falta de um procedimento de avaliacao da Complexidade
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v

v

Oportunidades
o Maior consciencializagdo por parte da populagao sobre os CP

o Aumento do nimero de referenciagdes para a Equipa de CP da
ULS
o Reconhecimento do papel e pertinéncia da EAPS

Ameacas

o Referenciacdo tardia para os CP dos restantes servigos da ULS

o Resisténcia a mudanca por parte dos servicos da ULSG no que
respeita a EIHSCP

o Resisténcia as propostas de formacao e de sensibilizacao aos
profissionais de satide da ULS e a Comunidade, quer por parte da adesao
dos profissionais como por parte do Conselho de Administracao da ULS;

o Dificuldade na articulacao com o Conselho de Administracao da
ULS

Ao longo da implementac¢ado do projeto de intervencao, propdem-se a realiza¢do das
seguintes atividades:

v Revisdo da Literatura com o tema Complexidade, explanando as
principais orienta¢cdes a nivel da Complexidade em CP com maior
incidéncia nos fatores Psicossociais.

v' Desenvolver e implementar um protocolo de avaliacdo da
complexidade em CP bem como critérios de aplicacdo estandardizados,
tendo em consideragdo as especificidades do contexto (Apéndice B).

v" Desenvolver uma formacdo na Reunido multidisciplinar sobre o
tema e proposta do protocolo.

Como principais objetivos a atingir com este projeto, salienta-se:

v" Incrementar o indicador de qualidade, Indicador de Estrutura,
incluido na Categoria Estrutura e Processo do Cuidar.

v" Fomentar momentos de reflexdo sobre o caso, junto da equipa
gestora, de forma a potenciar o plano de cuidados e definir os
intervenientes com base nas necessidades, permitindo assim uma maior
capacidade de organizacao da equipa.

v' Promover servicos de maior qualidade, mais diferenciados e
individualizados, conduzindo assim a praticas que correspondam
efetivamente as necessidades dos doentes e familias, promovendo assim
maior qualidade de vida tal como o protagonizado na defini¢do dos CP.
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Acoes a curto, médio e longo prazo

<

Curto Prazo
2 meses

*Reviséo da Literatura sobre Complexidade Psicossocial;

+Sensibilizar a equipa para a importancia da avaliacdo da complexidade
através de uma apresentacdo sobre a tematica na Reunido
Multidisciplinar;

 Apresentagdo de um instrumento de medida de Complexidade em
Cuidados Paliativos e esclarecimento em maior detalhe dos critérios
de complexidade Psicossocial.

 Apresentacdo de um protocolo de avaliacdo da Complexidade em
Cuidados Paliativos. J

<

Médio Prazo

«Aplicacdo do questionario;

+Criacdo de grupos de trabalho com intuito de avaliar os resultados dos
questionérios;

+Utilizacdo dos dados para criar/reformular novos procedimentos nos
servicos prestados, implicando todas as &reas da equipa de CP.

<

Longo Prazo

+Disponibilizar documentag&o de investigacdo sobre a temética aos \
elementos da equipa e aos restantes servi¢os do Hospital;
+Sensibilizacdo para o apoio Psicossocial em CP na Comunidade
através do desenvolvimento de folhetos e a¢des de sensibilizacao;
+Avaliacdo continua da implementacdo do indicador de qualidade;
*Desenvolvimento de projetos de investigacdo sobre Complexidade
Psicossocial em CP para promogéo da aquisi¢do/atualizagéo dos
conhecimentos nesta area. )

<
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4.4. Avaliacao da Complexidade em Cuidados Paliativos

A complexidade em CP surge como proposta para organizar a ardua tarefa de cuidar
de forma integral e compartilhada no fim de vida, numa sociedade em que tudo se
tornou mais complexo (Garcia, 2020). O mesmo autor salienta o facto de que o modo
atual de trabalho dos profissionais de saude exige a necessidade da utilizacdo de
ferramentas validadas para assegurar a fiabilidade e validade dos procedimentos
assistenciais. Neste sentido, a literatura é clara quando aponta a definicdo de
complexidade como um elemento chave na organizacao dos servi¢os, proporcionando
uma linguagem comum. O observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos, validou em
2021 para a populagdo portuguesa um questionario que pode ser utilizado como uma
ferramenta valida para o diagndéstico da complexidade em cuidados paliativos. O IDC-
PAL® (Instrumento Diagnostico de Complexidade em Cuidados Paliativos) é um
instrumento diagnostico da complexidade em pacientes com doenca em fase avangada
e terminal que compreende as situacdes ou elementos de complexidade suscetiveis de
ser identificados através da avaliagdo do doente e familia (Garcia, 2020; Martin-
Roselld, et al., 2014). E composto por 35 elementos divididos por trés dimensdes:
dependentes do paciente; dependentes da familia e do meio ambiente e dependentes
da organizacdo assistencial. Cada elemento é classificado por dois niveis: elemento de
complexidade ou elementos de alta complexidade, sendo fun¢do da equipa perceber,
para cada caso se os elementos estdo ou ndao presentes. De forma a reduzir a
subjetividade da avaliacdo, o questionario engloba um glossario onde sdo descritos
cada elemento e o que deve ser tido em consideracao. Salienta-se que este instrumento
nao é uma ferramenta de avaliacao das necessidades, mas um instrumento de trabalho,
sendo que para a utilizacdo correta do mesmo, implica uma avaliacdo prévia
multidimensional do paciente e familia. Este instrumento permite organizar os
cuidados, nomeadamente os profissionais que devem intervir e quais as situacgdes,
melhorando os objetivos de qualidade do servico, uma maior dignidade e respeito os
doentes e familias.

Garcia (2020) destaca ainda que a metodologia de gestdo de processos facilita a
organizacdo do plano de cuidados, com base nos recursos disponiveis, normalizando a
atuacdo e a comunicagao entre a equipa que participa no processo, permitindo assim
melhorar a eficacia, a efetividade e a qualidade do servico. Diagnosticar a complexidade
do caso e descrever quais sdo os fatores que determinam a complexidade dos pacientes
em cuidados paliativos permite identificar de forma mais eficiente os pacientes como
maior necessidade.

Deve ter-se sempre em consideragdo que o conceito de complexidade é dinamico,
assim como as necessidades do paciente e da sua familia, podendo oscilar o grau de
complexidade ao longo do tempo, por outro lado, no caso da complexidade de um caso
acompanhado por uma equipa ter diminuido ou desaparecido, também pode significar
que a equipa respondeu as suas necessidades.
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4.5. Implementacao do projeto

A formacgado é considerada uma das competéncias basicas em CP. Se por um lado, os
varios elementos das equipas de CP devem ter formacao avanc¢ada e realizar de forma
continua formagdo para aperfeicoar os conhecimentos, também é considerado
primordial, no plano estratégico dotar os outros profissionais de competéncias basicas
e sensibiliza-los para esta area de cuidados. Assim, e considerando a formag¢do como
base da pratica clinica, foi proposto a realizagdo de um curso basico de CP, que dada a
adesdo foi realizada em duas edigdes distintas. Esta formacdo foi dirigida a
profissionais de satide da ULS e teve como objetivo sensibilizar os profissionais para o
servico para as nog¢des basicas dos CP. Capelas (2014) destaca como aspetos
fundamentais para a implementacdo de indicadores de qualidade a formacdo dos
profissionais, a criacdo de consensos organizacionais e a aplicacdo de uma linguagem
comum. A formacdo tinha varios médulos, tendo eu ficado responsavel, juntamente
com colegas da equipa de CP das ag¢des “Comunicacao em Cuidados Paliativos”;
“Religido e Espiritualidade em Cuidados Paliativos” e “o Luto”.

Posteriormente foi realizada uma formacgdo para a equipa de CP da ULS intitulada
“Complexidade Psicossocial”. Esta formacao teve como objetivo alertar para a
complexidade em CP e promover um debate sobre as necessidades psicossociais. No
final da formacao foi apresentado e debatido o protocolo de interven¢do com base no
instrumento IDC-PAL® validado para a populagdo portuguesa.

Assim, no final da formacao, os formandos deveriam ser capazes de:

v' Compreender a necessidade da avaliacio da complexidade em
paliativos e a sua utilidade na organizacao e planificacao dos cuidados

v' Analisar de forma critica as necessidades psicossociais dos
doentes

v' Conhecer o instrumento de avaliacio da complexidade em
cuidados paliativos.

Dadas as restri¢cdes inerentes a pandemia, todas as formacgdes foram adiadas, pelo
que ap0s a autorizacao para a realizacdo das mesmas, foram agendadas, inicialmente
os cursos basicos e, posteriormente a formag¢do em servico, que foi divulgada atraveés
de cartaz (Apéndice C).
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Tabela 4- Plano Pedagdgico

Formacao em Servico
Tema da Formagao em Servico: Complexidade em Cuidados Paliativos

Formadora: Soraia Data:22/11/2021 Duracdo: 60 min

Ferreira Hora: 12h-13h

Objetivos Gerais
e Sensibilizar a equipa para a tematica de Complexidade em Cuidados Paliativos;
e Analisar de forma critica e identificar as necessidades psicossociais dos doentes
e Apresentar o protocolo de avaliacdo e monitorizacdo da complexidade em CP.

Objetivos Especificos: Conteudos: Metodologia Letiva /
Avaliagao:

Definir complexidade em Estado de arte dos cuidados =~ Método expositivo oral

Cuidados Paliativos. paliativos; direto e indireto

Reconhecer a importadncia  Complexidade em Cuidados (apresentacdo da

da intervencao Paliativos; formacdo em

psicossocial. Intervencao psicossocial; PowerPoint).

Implementar um protocolo  Questionario IDC-PAL® Avaliacao pedagdgica da

de avaliacao da Protocolo de Avaliagdo da acdo formativa pelos

complexidade psicossocial. Complexidade formandos.

Recursos Divulgacdo da formagdo em papel e por email;

Computador e video-projetor

Fotocopias do protocolo e instrumento IDC-PAL®

Envio de contetidos da formagao em servico e de artigos de
referéncia para demonstrar a relevancia do tema.

De uma forma global o impacto das formacgdes realizadas foi bastante positivo, nao
s6 pela avaliacdo dos formandos como também pela participagdo ativa durante as
mesmas e feedback posterior.

Em particular, sobre o protocolo de avaliagdo e monitorizacgdo, foi realizado um
debate sobre o instrumento apresentado, esclarecendo em maior detalhe os itens
relacionados com as necessidades psicossociais. A Equipa considerou que o facto de o
preenchimento ser realizado com a equipa gestora podera ser uma mais valia na
andlise do caso, permitindo uma reflexdao interna sobre o mesmo, bem como na
referenciacdo para a EAPS.
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Conclusao

Os CP sdo cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por equipas
multidisciplinares, a doentes em situacdo em sofrimento decorrente de uma doenca
incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como as suas familias,
tendo como objetivo principal promover o bem-estar e qualidade de vida, através
da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, mediante
a identificacdo precoce e o tratamento rigoroso da dor e de outros problemas
fisicos, mas também psicossociais e espirituais.

Nos ultimos anos tem-se verificado um aumento da prevaléncia de doengas
cronicas, avangadas e prolongadas, traduzindo-se numa necessidade emergente de
reorganizacdo das respostas sociais e da saude, aumentando, assim o numero de
pessoas com necessidade de CP. Face a esta realidade, destaca-se a necessidade de
ser realizada uma avaliacao adequada do doente e familia, bem como a importancia
de haver recursos humanos com sensibilidade e formagdo especifica para uma
intervencao de qualidade e com capacidade de resposta as necessidades inerentes.

O presente relatorio procurou retratar o percurso realizado ao longo da pratica
clinica do Mestrado em Cuidados Paliativos, através da andlise reflexiva, critica e
fundamentada das atividades desenvolvidas para atingir os objetivos delineados e
o aprofundamento da evidéncia cientifica como forma de consolidar todas as
competéncias adquiridas.

Ao longo da pratica clinica, foi possivel melhorar as competéncias enquanto
psicologa bem como integrar numa equipa ja consolidada, com metodologias de
trabalho organizadas, onde o trabalho em equipa é verdadeiramente efetivo. No
servico onde decorreu o estagio o foco é promover qualidade de vida, respeitando
a dignidade humana em todos os momentos. Também as competéncias de
comunicagdo sdo frequentemente treinadas, traduzindo-se numa linguagem
comum entre toda a equipa e gerando uma percecdo de seguranca aos doentes,
familias e a propria equipa. No inicio da pratica clinica, aquando questionada sobre
0s meus objetivos pessoais em relacdo ao estagio, o aperfeicoamento da
comunicacao foi o primeiro que apontei, uma vez que, na minha perspetiva é a base
da relacgao, tal como foi verificado ao longo da reflexdao dos casos clinicos. Também
inerente a pratica clinica foi possivel observar e participar nas dindmicas da equipa,
destacando a pertinéncia das conferéncias familiares que sdo um recurso valioso
em CP permitindo um momento de reflexdo e organizacao de cuidados em conjunto
com a familia. No mesmo sentido, os grupos de trabalho existentes, grupo do luto e
o grupo da esperanca apresentam um papel fulcral na equipa. Se o grupo do luto
permite corresponder aos principios dos CP no acompanhamento as familias apés
a perda, é também um momento que visa a reflexao sobre o trabalho da equipa, uma
vez o impacto do mesmo pode ter repercussoes positivas ou negativas sobre a
familia. Ja o grupo da esperancga, para além das atividades promovidas para os
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doentes e familias, desenvolve atividades para a equipa, denotando-se um olhar atento
em relacdo a saide ocupacional.

Em CP os doentes apresentam multiplas necessidades, sendo frequente utilizar o
termo “Complexo”. Tendo em conta as diretrizes apresentadas em relacao as
necessidades dos doentes e familias e os niveis de cuidados, emerge a pertinéncia do
projeto de intervengdo, onde a questdo central passa por identificar e referenciar os
doentes complexos, procurando assim uma melhor organizac¢do das equipas bem como
a monitorizacao da intervenc¢do dos casos.

Nos ultimos anos, tem emergido a investiga¢do sobre esta tematica como tentativa
de organizacdo dos cuidados. A definicdo de Complexidade ainda ndo é consensual,
havendo varios modelos para a sua avaliacao. Na avaliacao e interven¢do psicossocial
encontram-se as mesmas questdoes. De facto, nem todos os doentes e familias
apresentam necessidades de apoio social ou de acompanhamento psicolégico, sendo
fundamental o desenvolvimento de critérios de complexidade para o encaminhamento
a profissionais especializados, permitindo assim uma alocagdo dos recursos mais
eficaz. Contudo, apesar da evidéncia empirica ndo apresentar critérios uniformes,
torna-se importante uma abordagem da complexidade nas diferentes areas de atuagdo
dos CP, permitindo assim uma avaliacao e constante monitoriza¢do multidisciplinar de
cada caso. Apdés uma pesquisa bibliografica, denotou-se a necessidade do
desenvolvimento de um protocolo de avaliagao da Complexidade em CP para ser
implementado num servigo de CP, permitindo assim, uma constante monitorizagdo da
interveng¢do da equipa, bem como a reflexao sobre o encaminhamento para Equipa de
Apoio Psicossocial (EAPS). Preconiza-se ainda, como objetivos a longo prazo do projeto
de intervenc¢do, o desenvolvimento de novos procedimentos por parte da equipa
através da andlise dos dados do questionario selecionado para avaliacio da
complexidade bem como a organizacao de documentos e atividades que permitam a
divulgacao e sensibilizacdo dos CP para comunidade.

A investigacdo esta inerente ao crescimento da area do saber assim como a
formagdo continua permite um desenvolvimento profissional e pessoal. Ambas sdo
imprescindiveis, neste sentido, considera-se este percurso mais uma etapa num
caminho de constante reflexdo e crescimento.
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Evolucéo da producéo cientifica em Portugal sobre Cuidados Paliativos entre

2011 e 2017: Revisao Sistematica da Literatura
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Resumo

Objetivo: Contextualizar a evolugédo da produgdo cientifica dos estudos originais no ambito de cuidados paliativos (CP) em
Portugal entre Janeiro de 2011 e Agosto de 2017.

Metodologia: Revisdo Sistematica da Literatura de artigos cientificos originais realizados em Portugal entre 1 de janeiro
de 2011 e 31 de agosto de 2017.

Resultados: Selecionados 114 artigos, denotando-se uma evolugéo crescente no nimero de publicagdes, principalmente
apds 2014. As publicagdes sdo maioritariamente internacionais e os estudos sdo principalmente de natureza quantitativa,
embora os estudos de natureza qualitativa estejam a aumentar. A validagdo de instrumentos de medida revela-se como uma
area de interesse. A populacdo mais abrangida sdo os doentes e profissionais de salde, sendo a tematica mais abordada o
impacto da doenga no doente.

Conclusao: No periodo de tempo estudado denota-se que o interesse ao nivel da populacdo estudada recai com maior
expressividade nos Doentes e nos Profissionais de Salde. As tematicas com maior expressividade remetem para as areas
de investigacdo sugeridas pelo plano estratégico (CNCP, 2017). Identificou-se ainda caréncia ao nivel da investigagdo
econdmica e relagdo custo-eficécia, bem como no desenvolvimento de guias de boas préaticas deste tipo de cuidados.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, Investigagdo, Portugal, Revisdo Sistematica da Literatura.

Abstract

End-point: To access the evolution of published scientific studies on palliative care in Portugal in the past six years and
eight months.

Methods: Systematic review of published studies about palliative care carried out on the Portuguese population from
January 1%t 2011 to August 315 2017.

Results: A total of 114 articles were included in our study. We verified an increase in publications, mainly from 2014
onwards. The majority of the studies are quantitative and were published abroad. One of the stand out area of interest in
this field was the application of scores and queries. The studied populations concerned mainly the palliative care patient
and the health care providers, and the preferred theme was the burden of the disease on the patient.

Conclusion: There has been a steady increase on publications concerning palliative care in the Portuguese population
especially the palliative care patient and health care providers. The themes most frequently encountered where the areas
described in the National Palliative Care Plan (CNCP, 2017). Studies concerning cost-effectiveness and guidelines of care
in palliative care are still lacking.

Keywords: Palliative Care, Research, Portugal, Systematic review
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Introducao

A Organizacdo Mundial de Salde ressalva como objetivo central dos Cuidados
Paliativos (CP) melhorar a qualidade de vida dos doentes e dos seus familiares que lidam
com uma doenca incurdvel e/ou grave, com prognostico reservado, procurando a prevencdo
e alivio do sofrimento através da identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas
subjacentes (Pinto, Martins & Barbieri-Figueiredo, 2014; Santos & Capelas, 2011). Os CP
procuram, através de uma alianca entre a equipa, o doente e a familia aliviar os sintomas ndo
sO fisicos, como também emocionais e espirituais, sendo imprescindivel a motivacao e
sensibilidade como também a formacéo adequada dos profissionais (Sapeta, 2011). Neste
sentido, a investigacdo em CP é fulcral para uma prestacdo de cuidados mais eficazes,
otimizando assim, o rigor e a qualidade das intervencdes (Comisséo Nacional de Cuidados
Paliativos (CNCP), 2017; Mcllfatrick & Murphy, 2013; Pinto, Martins & Barbieri-
Figueiredo, 2014).

Pinto e colaboradores (2014) salientam o aumento dos estudos realizados por todo o
mundo nos altimos anos, considerando a investigacdo e a formagdo como promotores do
desenvolvimento e qualificacdo dos servigos. De facto, o gradual envelhecimento da
populacdo bem como o aumento da prevaléncia de doencas crénicas conduz a emergéncia
de CP e consequentemente a necessidade de investigacdo nesta area (Mcllifatrick & Murphy,
2013). Em Portugal, verifica-se um aumento gradual no nimero de estudos (Pinto, Martins
& Barbieri-Figueiredo, 2014; Santos & Capelas, 2011), confirmado pelo trabalho de
investigacdo realizado por Santos e Capelas (2011), onde analisaram a quantidade e o tipo
de trabalhos de investigacdo realizados em Portugal entre 2005 e 2010. Embora tenham
constatado um aumento do nimero de trabalhos no &mbito dos CP, o nimero de publicagdes
cientificas em revistas nacionais e internacionais era ainda reduzido. De acordo com a CNCP
(2017), a investigagdo em CP deve responder a 4 eixos: doente e familia; organizacdo de
servicos; profissionais de saude e sociedade. Até 2010, Santos e Capelas (2011) apontam
como tematica mais abordada o tema Cuidados Médicos e os doentes como a populagéo
mais estudada.

Com base nas revisOes realizadas por Pinto, Martins e Barbieri-Figueiredo (2014) e
Santos e Capelas (2011), e tendo em conta 0s espagos temporais das mesmas, até Dezembro
de 2012 e entre 2005 e 2010, respetivamente, foi definido como periodo de pesquisa Janeiro
de 2011 a Agosto de 2017.
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O presente trabalho procura contextualizar a investigacdo cientifica realizada em
Portugal, publicada em artigos originais caracterizando-a e analisando a sua evolugéo entre
Janeiro de 2011 e Agosto de 2017, preconizando-se 0s seguintes objetivos:

1. Identificar os artigos cientificos originais produzidos em Portugal no ambito

dos CP, publicados entre janeiro de 2011 e agosto de 2017;

2. Classificar e sintetizar de acordo com as areas tematicas em estudo,
participantes e metodologia adotada nos artigos cientificos originais produzidos em
Portugal, no ambito dos CP;

3. Analisar a evolugdo da producéo cientifica realizada em Portugal no &mbito
dos CP, de acordo com o nimero de publica¢fes por ano e as areas tematicas

estudadas.

Metodologia

Este estudo tem como intuito de analisar a evolucdo da producdo de artigos
cientificos originais produzidos em Portugal no &mbito dos CP, publicados entre 1 de janeiro
de 2011 e 31 de agosto de 2017. Foram definidos como critérios de inclusdo publicacdes de
estudos de metodologia cientifica de fonte primaria no ambito dos CP realizados em
Portugal, estudos multicéntricos realizados com populacdo portuguesa e artigos cientificos
publicados dentro do espago temporal definido. Por outro lado, foram excluidas
apresentacdes, comunicacgdes e posters apresentados em congressos, revisfes sistematicas
da literatura, dissertacdes de mestrado, teses de doutoramento, livros, editoriais, artigos de
opinido e investigacdes realizadas fora da populacéo portuguesa.

A investigagéo foi realizada por dois investigadores, tendo-se centrado nas bases de
dados B-on, Repositérios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP), EBSCO
(CINAHL e MEDLINE), PubMed, ScienceDirect e revistas de caracter cientifico. Os termos
de busca utilizados foram: cuidados paliativos, palliative care, terminal care, end-of-life care,
paliativo, palliative, palliat*, fim de vida, end-of-life, terminal*, controlo de sintomas,
symptoms control, symptom management, luto, grief, grieving, bereaved, bereavement,
mourning, hospice, hospice care, morte, dying, dead, malignant, non-malignant, dor,
controlo da dor, pain, pain management, pain prevention, pain control, controlo sintomatico,
symptom(s), symptom management, advanced care, Portugal e portuguese.

Como equacgdes de busca foram utilizadas as seguintes:
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(““Cuidados Paliativos” OR “Palliative Care” OR “Terminal Care” OR “Terminal
I11” OR “End-of-life care”) AND (“Portugal” OR “Portuguese”) NOT
(“Animal*”)

(“Fim de vida” OR “End-of-life” OR “Terminal*””) AND (“Portugal” OR
“Portuguese”) NOT (“Animal*”)

(“Controlo de sintomas” OR “Symptoms Control” OR “Symptom
management”) AND (“Cuidados Paliativos” OR “Palliative Care” OR “Terminal
Care” OR “Terminal I11” OR “End-of-life care”) AND (“Portugal” OR
“Portuguese”) NOT (“Animal*”)

(“Luto” OR “Grief” OR “Grieving” OR “Bereaved” OR “Bereavement” OR
“Mourning”) AND (“Cuidados Paliativos” OR “Palliative Care” OR “Terminal
Care” OR “Terminal I11” OR “End-of-life care”) AND (“Portugal” OR
“Portuguese”) NOT (“Animal*”)

(“Hospice” OR “Hospice Care”) AND (“Cuidados Paliativos” OR “Palliative
Care” OR “Terminal Care” OR “Terminal I1I” OR “End-of-life care”) AND
(“Portugal” OR “Portuguese”) NOT (“Animal*”)

(“Morte” OR “Dying” OR “Dead”) AND (“Cuidados Paliativos” OR “Palliative
Care” OR “Terminal Care” OR “Terminal I11” OR “End-of-life care””) AND
(“Portugal” OR “Portuguese”) NOT (“Animal*”)

(“Malignant” OR “Non-malignant”) AND (“Cuidados Paliativos” OR “Palliative
Care” OR “Terminal Care” OR “Terminal I1I” OR “End-of-life care”) AND
(“Portugal” OR “Portuguese”) NOT (“Animal*”)

(“Dor” OR “Controlo da dor” OR “Pain” OR “Pain management” OR “Pain
prevention” OR “Pain control”) AND (“Cuidados Paliativos” OR “Palliative
Care” OR “Terminal Care” OR “Terminal I11” OR “End-of-life care””) AND
(“Portugal” OR “Portuguese”) NOT (“Animal*”)

(“Controlo sintomatico” OR “Symptom(s)” OR “Symptom management”) AND
(““Cuidados Paliativos” OR “Palliative Care” OR “Terminal Care” OR “Terminal
I11” OR “End-of-life care”) AND (“Portugal” OR “Portuguese”) NOT
(“Animal*”)

(“Advanced care”’) AND (“Cuidados Paliativos” OR “Palliative Care” OR
“Terminal Care” OR “Terminal I11” OR “End-of-life care”) AND (“Portugal”
OR “Portuguese”) NOT (“Animal*”)
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Também foi realizada uma pesquisa nas revistas de caracter cientifico presentes na
Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias, em Castelo Branco, através de uma pesquisa na
sua base de dados. Foram consultados os artigos que continham os termos de pesquisa
enunciados anteriormente.

Os artigos resultantes das buscas efetuadas foram selecionados inicialmente através
do titulo e, posteriormente, atraves da analise do seu resumo e caso 0 resumo ndo fosse
esclarecedor, atravées da leitura integral. Os mesmos foram incluidos numa base de dados
possibilitada pelo programa Mendeley Desktop versdo 1.17. Na totalidade foram
identificados 305 artigos.

Apds a identificacdo dos artigos, estes foram exportados para o programa Excel 2016
onde se identificaram e excluiram os artigos duplicados, incluindo-se para a analise mais
exaustiva 203 artigos. Os 203 artigos foram revistos pelos dois investigadores de forma
independente através da andlise do resumo de cada artigo e caso 0 mesmo ndo fosse
esclarecedor, através da leitura da totalidade do artigo. No final 114 artigos abrangiam 0s

critérios de inclusédo e foram selecionados para a presente RSL (Figura 1).

Artigos identificados através da
pesquisa nas bases de dados

Artigos duplicados

removidos
(n=102)

Artigos excluidos
(n=89)

(n=305)

Artigos analisados através do
resumo/texto integral

(n=203)

Artigos incluidos no estudo

(n=114)

Figura 1 - Diagrama de selecéo e revisdo de artigos

Na ultima analise dos artigos foi identificado o ano de publicacdo, o tipo de
metodologia, as areas tematicas estudadas, a populacdo estudada e o local de publicacdo
(nacional ou internacional). Para a identificacdo da tematica foi tido em conta o objetivo de
cada estudo, realizando-se a posteriori grupos tematicos. Durante todo este processo foram

analisadas as divergéncias e as decisdes foram tomadas em conjunto.
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O tratamento dos dados recolhidos é de natureza quantitativa através da analise das

frequéncias.

Resultados e discussao

Durante o periodo analisado, dos 114 artigos selecionados denotou-se um aumento
gradual, com maior incidéncia a partir de 2014. Apesar de em 2017 terem sido publicados
16 artigos, ndo € possivel inferir se 0 presente ano manterd a evolucao dos anos anteriores.

Verifica-se um aumento anual do numero de publica¢des internacionais (67 artigos)
comparativamente aos estudos nacionais, que representam um menor namero (44 artigos)
(Grafico 1). Das publicacdes internacionais, 9 estudos foram realizados em conjunto com a
populacédo de outros paises, denominados de estudos multicéntricos. Importa ainda ressalvar
que em termos das publicagdes nacionais a “Revista de Enfermagem Referéncia” e a revista
“Cuidados Paliativos” foram as que apresentaram maior publicagdo de artigos, com 13 e 12
artigos, respetivamente. Nas revistas internacionais destacaram-se a revista “The American
Journal of Hospice & Palliative Care” e a revista “Palliative & Supportive Care”, ambas com

6 artigos publicados.

25
20
15
10
0 | |
2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017
I nternacional 5 8 8 10 10 16 10
I Nacional 6 6 2 10 11 6 6
Total 11 14 10 20 21 22 16
I nternacional mmm Nacional Total

Gréfico 1
- Evolugdo do nimero de publicacdes entre 2011 e 2017
No que respeita a metodologia aplicada, 88 artigos sdo de natureza quantitativa, 21
sdo estudos qualitativos e 5 de natureza mista. Através de uma analise mais detalhada é
possivel perceber que desde 2015 os investigadores tém utilizado a metodologia qualitativa

com maior expressividade, embora o0s estudos de natureza quantitativa assumam maior
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representatividade, tal como nos trabalhos realizados por Pinto, Martins e Barbieri-
Figueiredo (2014) e Santos e Capelas (2011).

Os estudos de natureza quantitativa sdo maioritariamente ndo experimentais (64).

Dentro destes foram publicados 27 descritivos, 19 correlacionais e 18 descritivo-

correlacionais. Verifica-se também que a validag&o de instrumentos de medida tem sido uma

preocupacdo dos investigadores. Dentro do periodo analisado foram publicados 17 artigos

cujo objetivo foi a validagdo e/ou traducdo de escalas para a populacdo portuguesa,

salientando-se a pertinéncia dos mesmos para a investigacdo e qualidade dos servicos. Ja nos

trabalhos de natureza qualitativa, os estudos etnogréficos apresentam maior destaque (9),

seguidos dos estudos fenomenolégicos (6). Cinco dos artigos sdo de natureza mista. (Tabela

1)

Metodologia Quantitativa
Experimental
Nao Experimental
Correlacional
Descritivo
Descritivo-correlacional
N&o Experimental Total
Quase-experimental
Validacdo de escala
Metodologia Qualitativa
Estudo de caso

Etnografico
Fenomenoldgico

Grounded Theory
Metodologia Mista

Total Geral

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

7 11 9 17 17

1 1 1

2 3 3
3 4 3 8
4 1 8

3 9 8 14 13
1

4 1

3 2 1

1 1

1 1 1

1

1

11 14 10 20 21

Tabela 1 - Tipo de metodologia utilizada

15

12

1
22

12
1

w b N OB

= N

16

Total
Geral

88
4

19
27
18
64

A populagdo mais estudada vai ao encontro dos quatro eixos definidos pela CNCP

(2017). Assim, a investigagdo realizada centra-se maioritariamente nos doentes (49),

seguidos dos profissionais de satde (30). Dentro destes, os enfermeiros (14) e a equipa (13)

apresentam maior incidéncia.
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Populacéo Total
Doentes 49
Profissionais de saude 30
Cuidadores 15
Populacéo Geral 6
Doente/Cuidadores 4
Doentes/Familia/Prof Salde 4
Ensino Superior 3
Doente/Prof salde 3
Total Geral 114

Tabela 2 - Populacéo estudada

Das areas tematicas definidas previamente, os estudos sobre o impacto da doenca
nos doentes foram os que apresentaram maior prevaléncia (30), onde a qualidade de vida
assumiu maior destaque (10). As outras tematicas com maior representatividade foram as
respeitantes ao luto e morte (16), organizacdo de cuidados (15), controlo de sintomas (15) e

impacto nos profissionais de saude (11).

Tematicas Total
Impacto da doenca no doente 30
Qualidade de vida 10
Dignidade
Conforto
Sofrimento
Espiritualidade
Sintomas
Expectativas
Estratégias de Coping
Autonomia
Depresséo
Estado Nutricional
Autoimagem
Esperanca
Luto e morte
Luto
Local de morte
Competéncias
Organizacéo de cuidados 15
Referenciagéo
Cuidados prestados
Humanizacao
Seguranga

P P PR ERPERPEPNMNNMNND®WDN

-
B~ 0|5

[N

N )
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Tematicas Total

Local de cuidados 1

Neonatologia 1
Controlo de Sintomas 15

Dor

Depresséo

Agitacao

Futilidade terapéutica

Sedacdo

Respiratdrios (uso de 02)

Clusters de sintomas

Delirio

Desmoralizacdo
Impacto nos profissionais

Burnout

Estratégias de coping

Espiritualidade

Competéncias emocionais

Sentido de vida

Decis0es éticas
Cuidadores Informais

Capacidade de Cuidar

Necessidades

Vivéncias

Necessidade da Familia
Instrumentos de avaliacio

Avaliacdo inicial

Necessidades Paliativas

Conhecimentos em CP
Instrumentos de avaliacéo
Preferéncia dos doentes
Formacéo
Comunicagéo
Investigacéo
Diretivas antecipadas de vontade
Interacdo Doente-Profissional de salde
Total Geral 114

PElrrrrPrProOND A~

P RPN WNRPR PR RPN

P NN W W PO FEEFEPDN

Tabela 3 — Areas tematicas

Conclusdes

Nos ultimos seis anos e oito meses verificou-se um aumento significativo do nimero
das publicagfes, 0 que parece estar associado ao crescente interesse na tematica bem como
a urgéncia dos CP face as novas exigéncias demograficas. O PNCP enfatiza a necessidade

de estimular e reforcar a investigacdo em CP, sendo que o facto de haver um maior nimero
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de publicaces internacionais valida a investigacao realizada até ao momento. Denota-se que
0 interesse ao nivel da populacéo estudada recai com maior expressividade nos Doentes e
nos Profissionais de Salde. No entanto, salienta-se que nem todos os artigos permitem
destrincar a tipologia dos doentes abordados nos estudos, o que limitou a analise realizada e
ndo permitiu compreender se existe uma maior abordagem aos doentes ndo oncoldgicos.
Contudo, verifica-se uma reduzida producdo cientifica especifica em doentes ndo
oncologicos, situacdo esta que devera ser colmatada tal como defende o Plano Estratégico
de CP. Varios artigos foram excluidos desta revisdo por estarem focados na doenca
oncoldgica, ndo havendo neles qualquer referéncia especifica em CP.

Sendo o publico-alvo dos CP o doente, familia e profissionais de satde verifica-se
que os cuidadores informais apresentam ainda pouca relevancia na investigacao realizada,
sendo importante fomentar igualmente a investigacdo nesta area, assim como o estudo da
triade Doente-Cuidadores-Equipa.

As teméticas com maior expressividade remetem para as areas de investigacao
sugeridas pelo plano estratégico (CNCP, 2017) contudo denota-se caréncia ao nivel da
investigacdo sobre a relacdo custo-eficacia e custo-beneficio que parece ser pertinente para
a implementacéo e planeamento dos CP. No mesmo sentido, ressalva-se a inexisténcia de
publicacdes de guias de boas praticas deste tipo de cuidados.

Os estudos que empregam indicadores para a avaliacdo da qualidade de cuidados sdo
nulos o que pode sugerir a falta de uniformidades dos cuidados em territério nacional bem
como a dificuldade do trabalho em rede.

Denota-se também a falta de estratégias concertadas de investigacdo, situacdo que
poderia ser minimizada através da aproximacao da Academia com os servicos de CP.

Salienta-se ainda dedicacao na validacdo de escalas o que permite ndo s promover
novas pesquisas, como também validar a eficacia das praticas utilizadas.

Limitacdes deste estudo: Dado o espaco temporal abrangido, as caracteristicas das
proprias bases de dados selecionadas para este estudo poderdo ndo ter sido incluidos todos

0s artigos.
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Dignidade

Depresséo

Conhecimentos
em CP

Qualidade de
vida

Autoimagem

Profissionais de
salde

Profissionais de
salde

Doentes

Doente/Cuidadores

Doentes

Doentes

Profissionais de

salde

Cuidadores

Doentes/familia/Prof
Salde

Internacional

Internacional

Internacional

Internacional

Internacional

Nacional

Nacional

Nacional

Internacional



2016

2016

2016

2016

2016

2016

2016

2016

2016

From a Portuguese Ethnographic
Study

Symptom clusters and survival
in Portuguese patients with
advanced cancer

Revalidacdo do Holistic
Comfort Questionnaire — Family
para cuidadores de pessoas com
doenga crénica avangada

Ranking of Palliative Care
Development in the Countries of
the European Union

Prevalence and factors
associated with demoralization
syndrome in patients with

advanced disease: Results from a
cross-sectional Portuguese
study.

Past trends and projections of
hospital deaths to inform the
integration of palliative care in
one of the most ageing countries
in the world

Palliative care nursing education
features more prominently in
2015 than 2005: Results from a
nationwide survey and
qualitative analysis of curricula.
Palliative Care Caregivers' Grief
Mediators: A Prospective Study

Pain Intensity and Time to
Death of Cancer Patients
Referred to Palliative Care.

Oxigenoterapia num servico de
medicina em doentes avaliados

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Descritivo-
correlacional

Descritivo-
correlacional

Multicéntrico

Descritivo-
correlacional

Correlacional

Descritivo

Correlacional

Correlacional

Correlacional

discrimination due to their visibly altered
body

Identify clusters of symptoms, to
determine the patient characteristics
associated with identified, and determine
their strength of association with survival
in patients with advanced cancer
Determinar as caracteristicas
psicométricas do Holistic Comfort
Questionnaire — Family (HCQ-F) para a
populacdo Portuguesa e avaliar o nivel de
conforto dos cuidadores de pessoas com
doenca crénica e avancada

To generate a ranking classification and
to compare scores for PC development

Evaluate the prevalence and associated
demographic, physical, psychiatric, and
psychosocial factors for demoralization
syndrome in patients with advanced
disease

Examine trends of place of death and
project hospital deaths until 2030

Study the current status of palliative care
education in nursing undergraduate
curricula

Identify the mediators of complicated
grief in a Portuguese sample of caregivers
Estudar a intensidade de dor, analisar os
fatores associados a ocorréncia de dor
moderada ou intensa e avaliar a sua
relacdo com o tempo até a morte

Analisar a gestdo da oxigenoterapia em
doentes em cuidados paliativos, avaliados
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Controlo de
Sintomas

Impacto da
doenca

Organizacédo
de cuidados

Controlo de
Sintomas

Luto e morte

Formacdo

Luto e morte

Controlo de
Sintomas

Controlo de
Sintomas

Complexidade Psicossocial nos Cuidados Paliativos

Clusters de
sintomas

Conforto

Desmolarizagdo

Local de morte

Luto

Dor

Respiratorios
(uso de 02)

Doentes

Cuidadores

Profissionais de
salde

Doentes

Doentes

Ensino Superior

Cuidadores

Doentes

Doentes

Internacional

Nacional

Internacional

Internacional

Internacional

Internacional

Internacional

Nacional

Nacional
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pela equipa intra-hospitalar de
Cuidados Paliativos
Is it useful to ask “Esta
deprimido?" ("Are you
depressed?") to terminally-ill
Portuguese patients? Results
from outpatient research
In-patient hospice: A qualitative
study with Portuguese patients,
family and staff.
Initial assessment of patients
2016 With_out cogni'_[iv_e failure
admitted to palliative care: a
validation study
Family Caregivers of Terminally
2016 1 _Pat_ients at Hpme:
Contributions for a Supervision
Model
Experiences  of  healthcare
professionals as caregivers of a
dying family member: an
exploratory study
Ethical Decisions in Palliative
Care: Interprofessional Relations
as a Burnout Protective Factor?
Results From a Mixed-Methods
Multicenter Study in Portugal
Cultural adaptation and
validation of the Portuguese End
2016 of Life Spiritual Comfort
Questionnaire in Palliative Care
patients

2016

2016

2016

2016

Cuidar da Pessoa com Doenca
Avangada na Comunidade:
Estudo Fenomenoldgico

Compared to Palliative Care,
Working in Intensive Care More
than Doubles the Chances of
Burnout:  Results from a
Nationwide Comparative Study

2016

2016

Quantitativa

Qualitativa

Quantitativa

Qualitativa

Qualitativa

Mista

Quantitativa

Qualitativa

Quantitativa

Correlacional

Etnografico

Validagdo de
escala

Etnografico

Fenomenoldgico

Validagdo de
escala

Fenomenolégico

Correlacional

pela equipa intra-hospitalar de suporte em
cuidados paliativos

Identify the properties of the single
Portuguese question “Esta deprimido?”
(“Are you depressed?”’) to screen for
depression

Provide insights on the role of in-patient
hospices, which are sometimes described
as disconnecting spaces

To develop a screening tool that was
short, not time consuming but able to
detect the patients' main problems at
admission.

Contribuir para um modelo de supervisdo
para cuidadores

To understand the perceptions and
experiences of healthcare professionals as
caregivers and identify their needs

Identify the most common ethical
decisions made by Portuguese palliative
care teams and (ii) understand how the
making of such decisions relates to
burnout

Provide an accurate and sensitive
instrument to assess the spiritual comfort
of Portuguese palliative care patients.

Descrever e analisar o significado da
experiéncia vivida pelos cuidadores da
pessoa com doenca avangada na
comunidade

Identify and compare burnout levels

between  professionals working in
intensive and palliative care units
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Controlo de
Sintomas

Organizagdo
de cuidados

Instrumentos
de avaliag¢do

Cuidadores
Informais

Cuidadores
Informais

Impacto nos
profissionais

Impacto da
doenca

Cuidadores
Informais

Impacto nos
profissionais

Depresséo

Local de
cuidados

Avaliacdo
inicial

Necessidades

Necessidades

Decisdes éticas

Espiritualidade

Vivéncias

Burnout

Doentes

Doentes/familia/Prof

Salde

Doentes

Cuidadores

Cuidadores

Profissionais de
salde

Doentes

Cuidadores

Profissionais de
salde

Internacional

Internacional

Internacional

Nacional

Internacional

Internacional

Nacional

Nacional

Internacional



2016

2016

2016

2015

2015

2015

2015

2015

2015

2015

Comfort experience in palliative
care: a phenomenological study

A Protocol for the Control of
Agitation in Palliative Care

Assessment of discomfort in
patients with cognitive failure in
palliative care

Barreiras e prioridades para a
investigagdo  em  cuidados
paliativos: A perspectiva de
clinicos e investigadores no
Norte de Portugal

Unidade Domicilidria ~ de
Cuidados Paliativos "Terra Fria"
- Casuistica de uma nova
atividade, desafios e
oportunidades

Tradugdo e Validacdo da Escala
de Coping com a Morte: Um
Estudo com Enfermeiros
Tradugdo e adaptagdo da
Spirituality and Spiritual Care
Rating Scale em enfermeiros
portugueses de cuidados
paliativos

Therapeutic futility in cancer
patients at the time of palliative
care transition: An analysis with
a modified version of the
Medication Appropriateness
Index.

The lived experience of people
with  progressive  advanced
cancer

Symptoms Other Than Pain in
Palliative Care in Portugal.

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Quantitativa

Multicéntrico

Descritivo

Validagdo de
escala

Etnografico

Correlacional

Validagdo de
escala

Validagdo de
escala

Correlacional

Fenomenoldgico

Descritivo

Describe the comfort and discomfort
experienced by inpatients at palliative
care units.

To study a protocol effectiveness and
safety

When cognitive impairment precludes
patients’ report of symptoms, it becomes
necessary to use other means. The
purpose of our study was to evaluate the
validity of the method currently in use on
our service.

Apresentar as barreiras e prioridades
sentidas e compartilhadas pelos clinicos e
investigadores

Descrever 0s primeiros 5 meses de
atividade da equipa

Traduzir e validar para portugués a
Coping with Death Scale

Traduzir, adaptar e validar a SSCRS para
portugués

Study the phenomenon of pharmacologic
therapeutic futility at the time of
transition of a cancer patient to palliative
care

Understand the
patients with progressive
oncological disease
Study the burden of patients’ symptoms
other than pain and their treatment by
Portuguese palliative care teams

lived experience of
advanced
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Impacto da
doenca

Controlo de
Sintomas

Impacto da
doenca

Investigacao

Organizagdo
de cuidados

Impacto nos
profissionais

Impacto nos
profissionais

Controlo de
Sintomas

Impacto da
doenca

Controlo de
Sintomas

Complexidade Psicossocial nos Cuidados Paliativos

Conforto

Agitacéo

Conforto

Estratégias de
coping

Espiritualidade

Futilidade
terapéutica

Qualidade de
vida

Doentes

Doentes

Doentes

Profissionais de
salde

Doentes

Profissionais de
salde

Profissionais de
salde

Doentes

Doentes

Doentes

Internacional

Internacional

Internacional

Nacional

Nacional

Nacional

Nacional

Internacional

Nacional

Internacional
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Prolonged Grief in Palliative
Family Caregivers: A Pilot
Study in a Portuguese Sample

2015

2015 Palliative care referral in an
internal medicine ward
Palliative Care Medical
Education in European

2015 Universities: A _Descript_ive
Study and Numerical Scoring

System Proposal for Assessing

Educational Development

O bem-estar do doente seguido

em cuidados paliativos:

Perspetiva da triade doente-

familia-profissionais de satde

2015

Making sense of a changed
physical body: Why gender
matters at end of life

Does Tramadol Have a Role in

A0t Pain Control in Palliative Care?

2015

2015 Dignity Therapy and Its Effect
on the Survival of Terminally Il
Portuguese Patients

Construgdo de uma escala de
capacidade para cuidar em
paliativos: processo de validagdo
de contetdo

Comparative  Analysis  of
Specialization in  Palliative
Medicine Processes Within the
World Health  Organization
European Region

2015

2015

Capacidades familiares para
cuidar de enfermos oncolégicos
paliativos: un estudio cualitativo

2015

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Correlacional

Descritivo

Multicéntrico

Descritivo-
correlacional

Grounded
Theory

Correlacional

Experimental

Validagdo de
escala

Multicéntrico

Grounded
Theory

Determine the incidence of prolonged
grief  disorder symptoms among
caregivers

Caracterizar a referenciacéo de doentes
para unidades de internamento de CP,
num servico de Medicina Interna

Describe the situation of undergraduate
PM education in Europe

Caracterizar o bem-estar do doente
paliativo segundo a perspetiva dos
principais agentes de cuidados paliativos

Explorar como a experiéncia de perda de
autonomia corporal no final de vida é
influenciada por padrdes masculinos e
femininos

Determinar a efetividade do tramadol no
controlo da dor

Determinar se os doentes submetidos a
terapia da dignidade em conjunto com
cuidados  paliativos tiveram  maior
sobrevivéncia relativamente aos doentes
sujeitos unicamente a cuidados paliativos

Construgdo e validacdo de uma escala de
capacidade para cuidar em cuidados
paliativos

Analisar o processo de certificagdo em
medicina paliativa na Europa

Avaliar os fatores que podem influenciar
a capacidade de que a familia dispde para
cuidar de um doente oncoldgico que
necessita de cuidados paliativos
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Luto e morte
Organizagdo

de cuidados

Formacdo

Impacto da
doenca

Impacto da
doenca

Controlo de
Sintomas

Impacto da
doenca

Cuidadores
Informais

Formacao

Cuidadores
Informais

Luto

Referenciacdo

Qualidade de
vida

Autonomia

Dor

Dignidade

Capacidade de
Cuidar

Capacidade de
Cuidar

Cuidadores

Doentes

Ensino Superior

Doentes/familia/Prof

Saude

Doentes

Doentes

Doentes

Cuidadores

Ensino Superior

Cuidadores

Internacional

Nacional

Internacional

Nacional

Internacional

Internacional

Internacional

Nacional

Internacional

Internacional



2015

2015

2015

2015

2014

2014

2014

2014

2014

2014

Bereavement care provision in
Europe: A survey by the EAPC
bereavement care taskforce

Alteragcbes da comunicagdo e
degluticdo e qualidade de vida:
Visdo dos doentes paliativos,
familiares  e/ou  cuidadores
informais e profissionais

A referenciagdo da pessoa com
SIDA para Cuidados Paliativos

A Enfermagem nos Cuidados
Paliativos  Pediatricos  em
Portugal

Processo de Interacgdo
Enfermeiro-Doente, em Fim de
Vida, num Hospital de Agudos
Priorities for treatment, care and
information if faced with serious
ilness: A comparative
population-based  survey in
seven European countries

Personal determinants of nurses'
burnout in end of life care

O bem-estar em cuidados
paliativos: perspetiva do doente
versus profissionais de sadde

O bem-estar do doente seguido
em cuidados paliativos (cp):
comparagdo entre a perspetiva
do doente e da familia

Nurses' perceptions of advance
directives

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Multicéntrico

Descritivo

Descritivo

Descritivo

Grounded
Theory

Multicéntrico

Descritivo-
correlacional

Descritivo-
correlacional

Descritivo-
correlacional

Descritivo-
correlacional

Descrever o tipo, nivel e extensdo do
cuidado prestado relativamente ao apoio
ao luto nos paises membros da EAPC
Analisar a opinido dos doentes paliativos,
familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais acerca do condicionamento
da qualidade de vida como resultado de
alteracbes da comunicacdo e da
degluticdo

Analisar estatisticas de referenciagdo de
pessoas com SIDA para cuidados
paliativos

Compreender como € que se encontram
posicionados os enfermeiros na rede de
cuidados paliativos pediatricos em
Portugal

Compreender o processo de interagdo
enfermeiro-doente em fim de vida, num
hospital de agudos

Examinar as variagfes na prioridade de
pessoas relativamente ao tratamento,
cuidado e informacdo em sete paises da
Europa

Identificar a exposi¢do sociodemogréfica
e profissional & morte, grau de formacdo
e fatores pessoais relevantes para as
dimensbes de burnout em enfermeiros
que lidam com problemas de morte
Comparar a perspetiva do doente e dos
profissionais de saide acerca do bem-
estar do doente paliativo

Comparar a perspetiva do doente e da
familia acerca do bem-estar do doente
paliativo

Identificar as percecBes dos enfermeiros
relativamente as diretivas antecipadas de
vontade
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Luto e morte

Impacto da
doenca

Organizagdo
de cuidados

Organizagdo
de cuidados

Interagéo
Doente-
Profissional
de salde

Preferéncia
dos doentes

Impacto nos
profissionais

Impacto da
doenca

Impacto da
doenca

Diretivas
antecipadas
de vontade

Complexidade Psicossocial nos Cuidados Paliativos

Profissionais de

Luto salde
Qualidade de  Doentes/familia/Prof

vida Salde
Referenciagédo Doentes

Profissionais de
salde

Doente/Prof salde

Populacdo Geral

Burnout Profissionais de

saude
Qualidade de 5y 0 vo/prof saude
vida
Qualidadede 1y vo/cuidadores
vida

Profissionais de
salde

Internacional

Nacional

Nacional

Nacional

Nacional

Internacional

Internacional

Nacional

Nacional

Internacional
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2014 Meaning of life in nurses caring
for patients at the end of life
Learning from the public:
citizens describe the need to
improve end-of-life care access,
provision and recognition across
Europe

Initial validation of the Mini-
Mental Adjustment to Cancer
(Mini-MAC) scale: study of
Portuguese end-of-life cancer

2014

2014

patients
Initial Assessment of Patients
2014 Without Cognitive  Failure

Admitted in Palliative Care

Fatores que influenciam a
vivéncia da fase terminal e de
luto: perspetiva do cuidador
principal

End-of-life care in COPD: A
survey carried out  with
Portuguese Pulmonologists

2014

2014

Competéncia Emocional do
Enfermeiro: A significacdo do
constructo

Efficacy of dignity therapy on
depression and anxiety in
Portuguese terminally ill
patients: a phase Il randomized
controlled trial

2014

2014

2014 Cuidados Paliativos:
Identificacdo da necessidade em

doentes de Medicina Interna

Coping Strategies of Nurses in

200 Terminal Il

Quantitativa

Mista

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Descritivo-
correlacional

Multicéntrico

Validagdo de
escala

Validagdo de
escala

Etnografico

Descritivo

Descritivo

Experimental

Descritivo

Descritivo-
correlacional

Identificar quais os fatores que tém
impacto positivo na construgdo do sentido
de vida em enfermeiros

Determinar a visdo do publico em relagéo
aos cuidados em fim de vida perante uma
doenca grave

Validar a Mini-Mental Adjustment to
Cancer Scale para a populacgdo e cultura
portuguesa

Desenvolver um instrumento de avaliacdo
rapido que detete os problemas dos
pacientes no momento da admissao
Descrever os fatores que, na perspetiva do
cuidador principal, influenciaram a
vivéncia do processo de doenca em fase
terminal e de luto da morte da pessoa
proxima;

Avaliar a pratica de pneumologistas
portugueses na comunicacdo em fim de
vida e em cuidados paliativos em DPOC
Clarificar 0 significado do
desenvolvimento  de  competéncias
emocionais no agir profissional do
enfermeiro

Determinar a influéncia da terapia da
dignidade na depressdo e ansiedade em
pessoas com doenga incuravel e
progressiva a vivenciarem um elevado
nivel de stress

Avaliar a identificagdo da necessidade de
Cuidados  Paliativos  anteriores a
admissao ou nas primeiras 24 horas apds
a admisséo

Identificar as estratégias de coping
utilizadas por enfermeiros e a influéncia
de variaveis sociodemograficas e
psicolégicas na escolha
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Impacto nos
profissionais

Preferéncia
dos doentes

Impacto da
doenca

Instrumentos
de avaliagdo

Luto e morte

Comunicagao

Impacto nos
profissionais

Impacto da
doenca

Organizagdo
de cuidados

Impacto nos
profissionais

Sentido de vida

Estratégias de
coping

Avaliacdo
inicial

Luto

Competéncias

emocionais

Dignidade

Referenciacdo

Estratégias de
coping

Profissionais de
salde

Populacdo Geral

Doentes

Doentes

Cuidadores

Profissionais de
salde

Doente/Prof salide

Doentes

Doentes

Profissionais de
salde

Internacional

Internacional

Internacional

Internacional

Nacional

Nacional

Nacional

Internacional

Nacional

Internacional



2014

2014

2014

2014

2013

2013

2013

2013

2013

2013

Choosing care homes as the least
preferred place to die: a cross-
national survey of public
preferences in seven European
countries

Burnout em  médicos e
enfermeiros: estudo quantitativo
e multicéntrico em unidades de
cuidados paliativos em Portugal
A Seguranga do Doente em
Cuidados Paliativos: Percecédo
dos Profissionais de Satde

A  Influéncia do Estado
Nutricional na Depressdao em
Doentes em Cuidados Paliativos

A cross-sectional survey of pain
in palliative care in Portugal

A cross-sectional survey of the
activity of palliative care teams
in Portugal.

Fim de Vida em Neonatologia:
Integracdo dos Cuidados
Paliativos

'‘Burden to others' as a public
concern in advanced cancer: a
comparative survey in seven
European countries.

Efficacy of dignity therapy for

depression and anxiety in
terminally ill patients: early
results of a randomized

controlled trial.

Epidemiological study of place
of death in Portugal in 2010 and
comparison with the preferences
of the Portuguese population.

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Multicéntrico

Correlacional
Descritivo-
correlacional

Descritivo-
correlacional

Descritivo

Descritivo

Descritivo

Descritivo-
correlacional

Experimental

Descritivo

Determinar que locais de morte sdo os
menos preferidos e quais os fatores
associados a essa escolha

Estudar a sindrome de burnout nestes
profissionais

Compreender as intervences dos
profissionais de satide na detecéo de erros
e incidentes para a seguranga dos doentes
Analisar a influéncia do estado
nutricional na depressdo em doentes em
cuidados paliativos

Estudar a prevaléncia, intensidade e o
tratamento da dor em equipas de cuidados
paliativos

Descrever a atividade desenvolvida pelas
equipas de cuidados paliativos

Descrever e avaliar o "modo de morrer"
dos recém-nascidos e analisar a evolugdo
das atitudes de limitagdo terapéutica e
implementacdo dos cuidados paliativos
ao longo de 3 décadas

Comparar o nivel de preocupagdo da
populagdo com diferentes sintomas e
problemas no cancro avancado em
diferentes paises da Europa

Determinar a influéncia da terapia da
dignidade na depressdo e ansiedade em
pessoas com doenga incuravel e
progressiva a vivenciarem um elevado
nivel de stress numa unidade de cuidados
paliativos

Comparar 0s locais onde as pessoas
morreram em 2010 com as preferéncias
da populacdo em geral para local de morte
em Portugal
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Luto e morte

Impacto nos
profissionais

Organizagdo
de cuidados

Impacto da
doenca

Controlo de
Sintomas

Organizacdo
de cuidados

Luto e morte

Impacto da
doenca

Impacto da
doenca

Luto e morte

Complexidade Psicossocial nos Cuidados Paliativos

Local de morte

Burnout

Seguranga

Estado
Nutricional

Dor

Sintomas

Dignidade

Local de morte

Populagdo Geral

Profissionais de
salde

Profissionais de
salde

Doentes

Doentes

Doentes

Doentes

Populacéo Geral

Doentes

Populacdo Geral

Internacional

Nacional

Nacional

Nacional

Internacional

Internacional

Nacional

Internacional

Internacional

Nacional
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2013

2013

2013

2013

2012

2012

2012

2012

2012

2012

2012

Neonatal palliative care:
developing consensus among
neonatologists using the Delphi
technique in Portugal.

Prevalence and factors
associated with desire for death
in patients with advanced
disease: results from a
Portuguese cross-sectional
study.

Time and Life Perception in the
Terminally I1I: Its Utility in
Screening for Depression

Variation in the incidence of
agitated delirium during the day
in a palliative care unit: a
preliminary report.

A esperanca da pessoa com
cancro - estudo em contexto de
guimioterapia.

A Protocol for the Acute Control
of Agitation in Palliative Care: A
Preliminary Report.

A survey of the sedation practice
of Portuguese palliative care
teams.

Avaliacdo de sintomas em
doentes sem perspetiva de cura.
Burnout in nurses working in
Portuguese palliative care teams:
a mixed methods study.
Cuidados de fim de vida:
Portugal no projeto europeu
PRISMA / End-of-life care:
Portugal in the European project
PRISMA

Cultural adaptation and
psychometric properties of the

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Mista

Quantitativa

Quantitativa

Etnografico

Correlacional

Correlacional

Descritivo

Descritivo-
correlacional

Quase-
experimental

Correlacional

Descritivo

Descritivo

Validagdo de
escala

Avaliar a disponibilidade do médico para
construir um protocolo de cuidados
paliativos e de fim de vida que eles
aceitariam e praticassem

Estudar a prevaléncia e os fatores
associados ao desejo de morrer

Explorar a utilidade de uma nova
ferramenta de triagem da depressdo de
trés itens sobre percecdo do tempo de vida
(TLP-3), em comparagdo com 0s critérios
do DSM-IV

Estudar a frequéncia de utilizagdo do
protocolo para controlo da agitacdo
Analisar o nivel de esperanca em doentes
submetidos a quimioterapia e
compreender a influéncia de variaveis
sociodemogréficas, clinicas e religiosas

Estudar a efetividade e seguranca de um
protocolo

Estudar a prética de sedacdo em equipas
de cuidados paliativos

Identificar os sintomas percecionados
pelos doentes sem perspetiva de cura
Identificar os niveis de burnout, fatores de
risco e de protecdo em enfermeiros a
trabalhar em Cuidados Paliativos

Apresentar as atividades do PRISMA
Validar para a populagdo portuguesa a
PAINAD
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de cuidados

Luto e morte

Impacto da
doenca

Controlo de
Sintomas

Impacto da
doenca

Controlo de
Sintomas

Controlo de
Sintomas

Impacto da
doenca

Impacto nos
profissionais

Investigacdo

Controlo de
Sintomas

Neonatologia

Depresséo

Delirio

Esperanca

Agitacdo

Sedacéo

Sintomas

Burnout

Dor

Profissionais de
salde

Doentes

Doentes

Doentes

Doentes

Doentes

Doentes

Doentes

Profissionais de
salde

Profissionais de
salde

Doentes

Internacional

Internacional

Internacional

Internacional

Nacional

Internacional

Internacional

Nacional

Internacional

Nacional

Nacional



2012

2012

2012

2012

2012

2012

2012

2011

2011

2011

Portuguese version of the Pain

Assessment in Advanced
Dementia Scale.
Estratégia  dos  cuidadores

informais no domicilio a doentes
com cancro do pulmdo em fase
terminal

Evaluation of the quality of life
in patients with colorectal cancer
subjected to palliative
chemotherapy

Expectativas dos doentes face ao
internamento numa Unidade de
Cuidados Paliativos.

Factors influencing  nurses'
attitudes toward death.

O sofrimento do doente
oncolégico em cuidados

paliativos

Preferences for place of death if
faced with advanced cancer: a
population survey in England,
Flanders, Germany, Italy, the
Netherlands, Portugal and Spain.

Sofrimento do doente
oncolégico em situacéo
paliativa.

Adaptacdo cultural da
Functional ~ Assessment  of
Chronic lliness  Therapy-

Spiritual Well-Being (FACIT -
Sp): estudo de validagdo em
doentes oncoldgicos na fase final
de vida

Advance directives: Portuguese
Palliative Care Professionals'
views

Can addressing death anxiety
reduce health care workers'

Qualitativa

Quantitativa

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Mista

Estudo de caso

Descritivo-
correlacional

Grounded
Theory

Descritivo-
correlacional

Descritivo

Correlacional

Descritivo-
correlacional

Validagdo de
escala

Etnografico

Identificar as dificuldades dos cuidadores
informais dos doentes com cancro do
pulma&o e analisar as estratégias utilizadas
para cuidar

Avaliar a qualidade de vida de doentes
com cancro colo retal em quimioterapia
paliativa

Identificar as expectativas do doente face
ao internamento numa Unidade de
Cuidados Paliativos

Identificar as atitudes mais comuns dos
enfermeiros face a morte

Caracterizar o sofrimento de doentes
oncoldgicos em cuidados paliativos

Examinar as variagbes existentes na
preferéncia do local de morte em
diferentes paises.

Analisar a percecéo do doente oncologico
em situacdo paliativa quanto ao
sofrimento e as suas varias dimensdes

Validar a escala Functional Assessment
of Chronic Illness Therapy-Spiritual
Well-Being (FACIT-Sp)

Identificar e refletir sobre as perspetivas
dos profissionais de salde portugueses
acerca das diretivas antecipadas de
vontade e suas repercussdes nas decisdes
em fim de vida.

Demonstrar o impacto da formagdo em
comunicagdo, apoio emocional e
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Informais

Impacto da
doenca

Impacto da
doenca

Luto e morte

Impacto da
doenca

Luto e morte

Impacto da
doenca

Impacto da
doenca

Diretivas
antecipadas
de vontade

Impacto nos
profissionais
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Capacidade de
Cuidar

Qualidade de
Vida

Expectativas

Competéncias

Sofrimento

Local de morte

Sofrimento

Espiritualidade

Burnout

Cuidadores

Doentes

Doentes

Profissionais de
salde

Doentes

Populagéo Geral

Doentes

Doentes

Profissionais de
Salde

Profissionais de
Salde

Internacional

Internacional

Nacional

Internacional

Internacional

Internacional

Nacional

Nacional

Internacional

Internacional
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burnout and
care?

improve patient

Comparative study of end-of-life
care in an internal medicine ward
and a palliative care unit

2011

2011 End of life in the neonatal
intensive care unit

Escala de Sobrecarga de Luto
Profissional (SLP): construcéo e
validagdo

Estudo de adaptacdo cultural e
validacdo da Functional
Assessment of Cancer Therapy-
General em cuidados paliativos
Humanization of care in nursing
the patient terminal - perspective
view ethics

The family caregiver in the face
2011 of the sick near death
oncological end of life
Validation of prolonged grief
disorder instrument for
Portuguese population.

The PRISMA Symposium 1:
Outcome Tool Use. Disharmony
in European Outcomes Research
for Palliative and Advanced
Disease Care: Too Many Tools
in Practice

2011

2011

2011

2011

2011

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Quantitativa

Qualitativa

Qualitativa

Quantitativa

Quantitativa

Correlacional

Descritivo

Validacdo de
escala

Validagdo de
escala

Fenomenoldgico

Estudo de caso

Validagdo de
escala

Multicéntrico

espiritual fornecida a profissionais de
salde

Identificar os sintomas apresentados
pelos doentes nos Gltimos 5 dias de vida,
bem como a estratégia dirigida ao
controlo sintomatico

Analisar os cuidados em fim de vida
prestados a recém-nascidos e suas
familias

Construir e validar a Escala de

Sobrecarga Luto profissional

Proceder a validacdo da Functional
Assessment of Cancer Therapy-General
(FACT-G)

Investigar as estratégias utilizadas pelos
enfermeiros para humanizar o cuidar ao
doente terminal

Compreender o processo de luto dos
familiares face ao doente oncoldgico em
fim de vida

Validar para a populagdo portuguesa o
instrumento PG-13 (Prolonged Grief
Disorder)

Identificar os instrumentos de medida
utilizados nos cuidados paliativos na
Europa
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Apéndice B - Protocolo de Avaliacao e Monitorizacao da
Complexidade em Cuidados Paliativos
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Protocolo de Avaliacdo da Complexidade no Servico de Cuidados Paliativos

Data de Emissao: Data de Revisao:

Siglas e Abreviaturas

CP - Cuidados Paliativos
EAPS - Equipa de Apoio Psicossocial
ER - Equipas Recetoras

A EAPS tem por finalidade complementar a resposta oferecida as necessidades de
doentes e seus familiares no que concerne as exigéncias especificas de apoio
psicossocial e espiritual, bem como de acompanhamento no luto e apoio as equipas de
profissionais que cuidam de pessoas com doengas avancadas e suas familias. As EAPS
estabelecem diferentes niveis de intervencao, direta e indireta, junto dos doentes e
seus familiares que necessitam de apoio psicossocial e espiritual, dando também apoio
a situagdes de alta complexidade e realizando a¢des de formacdo para profissionais,
cuidadores e voluntarios.

Objetivos

Desenvolver uma metodologia que permita a avaliagdo da Complexidade em
Cuidados Paliativos, permitindo assim o encaminhamento para a EAPS e posterior
monitoriza¢do do acompanhamento.

Fundamentacao

Em 2018, a Obra Social “La Caixa” alargou o Programa HUMANIZA a Portugal, o qual
assenta a sua atuacdo em EAPS, oferecendo apoio psicossocial e espiritual a doentes e
seus familiares, favorecendo o seu bem-estar, promovendo a adaptacao inerente a
situa¢do de doenga complexa, a capacidade de prestacao de cuidados e a diminui¢do do
risco de vivenciarem um processo de luto complicado.

0 termo complexidade tem sido utilizado para caracterizar as situacdes dos doentes
e as necessidades de cuidados dos mesmos (Grant et al,, 2021; Mitchell et al., 2013).
Todavia, é importante questionar a forma como podemos adaptar os cuidados ou os
servicos para corresponder a complexidade (Hodiamont et al., 2019).

O conceito de complexidade é usado em CP para descrever a natureza das situagoes
dos pacientes, a extensdo das necessidades e a orientacdo dos cuidados (Hodiamont; et
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al., 2019). Os modelos atuais destacam os fatores da saude fisica, social, psicolédgica e
espiritual contributos para a complexidade dos doentes (Carduff, et al., 2018).

Neste sentido, a tematica de complexidade em CP surge na necessidade de
estabelecer indicadores de complexidade que exijam a intervencdo de técnicos
especializados, possibilitando assim uma melhor operacionalizagdo e rentabilidade
dos recursos (Grant, et al,, 2021).

A intervencdo psicossocial ambiciona a capacitacdo do doente e da familia
promovendo a sua autodeterminac¢do, através de conhecimentos e metodologias
especificas, esta intervencdo permite diagnosticar, avaliar e intervir em situacdes de
crise e emergéncia quer a nivel individual, organizacional e social (Reigada, et al,,
2014).

Este apoio ndo é um componente opcional, mas deve ser considerado como parte
integrante dos CP, onde e quando eles forem prestados. A avaliacdo psicossocial
regular permite conhecer as preocupacdes e fomenta a relagdo empatica entre a equipa
e o doente e familia. No mesmo sentido, em casos de maior complexidade psicologica
ou social devem ser encaminhados para técnicos especializados.

Aplicacao

Doentes e familias referenciados e acompanhados pelo Servico de Cuidados
Paliativos

Responsabilidades

EAPS
Servico de Cuidados Paliativos
Procedimento

O presente protocolo procura melhorar os cuidados prestados ao doente e familia
de acordo com o indicador de qualidade, Indicador de Estrutura, incluido na Categoria
Estrutura e Processo do Cuidar “Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e
familiar, organizac¢do)”, com um valor standard definido de 100%.

Estd preconizado que, ap6s a referenciacao dos doentes e familias ao Servico de
Cuidados Paliativos, deve:

1. Ser agendada consulta presencial de forma a avaliar a situagao; ap6s esse primeiro
contacto, a equipa gestora deve preencher o questionario IDC-PAL® (Alonso, et al.,
2020), permitindo assim identificar sinais de risco e antecipar cenarios de maior
complexidade ou exigéncia por parte da equipa.

2. 0 questionario deve ser replicado nas abordagens seguintes (com um intervalo de
tempo minimo de 8 dias) de forma a monitorizar a intervencdo da equipa.

3. Para areferenciacdo a EAPS, bastara a sinalizacdo de um critério considerado como
“elemento complexo” ou “altamente complexo”, nos itens referentes ao ponto 1.
Dependentes do doente, nomeadamente os que estdo inerentes a situagdo
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psicoemocional (ponto 1.3), bem como os pontos 2. Dependentes da familia e do meio
ambiente ou do ponto 3. Dependentes da organizacao assistencial (Anexo 1).

4. Apés a referenciacdo e avaliacdo da EAPS, os elementos (psicologa e/ou assistente
social) devem integrar a equipa gestora, sendo igualmente responsaveis pela aplicacao
e monitorizacdo do questionario/intervencao.

5. Ao longo do ano, devem ser apresentados casos clinicos nas reunides
multidisciplinares, com base nos resultados do IDC-PAL®, permitindo uma reflexao
sobre a intervencdo e organizacao da equipa.
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Anexo 1. IDC-PAL®
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Apéndice C - Cartaz de divulgacao

112



Complexidade Psicossocial nos Cuidados Paliativos

Formacao de Servico

Complexidade
PAM”;PMOM

formadora: Soraia ferreira

i G

% EdBP1 K

Complexidade Psicossocial
Proposta de Protocolo

Objetivos Gerais
e Sensibilizar a equipa para a tematica de Complexidade em Cuidados Paliativos;
e Analisar e de forma critica e identificar as necessidades psicossociais dos doentes

e Apresentar o protocolo de avaliacdo e monitoriza¢do da complexidade em CP.
Duracéo: 1 hora

Duracéo: 13 de dezembro de 2021

Local: Sala de reunides da Equipa.
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