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“A borboleta nao vive muito. Mas nesse pouco tempo, ela transforma muitas vidas. No pouco
tempo de vida, ela poliniza as plantas, embeleza a natureza e deixa as pessoas mais felizes. Ela é o
exemplo de que a vida nao se mede s6 em tempo. A vida também se mede em intensidade.”

(Fundagao do Cancer, 2011)






Resumo

Este trabalho é um Relatério da Pratica Clinica, elaborado no ambito da Unidade Curricular
Pratica Clinica, inserida no Plano Curricular do 2%ano/3%semestre do 72Mestrado em Cuidados
Paliativos (CP) da Escola Superior de Satude Dr. Lopes Dias (ESALD), do Instituto Politécnico de
Castelo Branco (IPCB). Pretende descrever o processo de aquisicdo de competéncias de Mestre
(perito) em Cuidados Paliativos, durante a realizagdo do Estagio da Pratica Clinica, com uma
duracdo de 300 horas, realizado numa Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) e o Projeto de Intervencao, implementado na Unidade de Cuidados Paliativos
(UCP) onde exer¢o funcdes como Enfermeira Especialista em Enfermagem Médico-Cirtrgica.

Os Cuidados Paliativos sao dirigidos a pessoas com doenga prolongada, incuravel e
progressiva, e aos seus familiares. Tém como objetivo o alivio do sofrimento fisico, emocional,
social e espiritual e promover a qualidade de vida, acompanhando o doente e a sua familia em
todo o percurso da doenca e ao apoio no luto. Os Cuidados Paliativos comegcam com a
identificacdo das necessidades dos doentes e familias e sdo centrados no doente e familia.

A tematica escolhida para a elaboracdo deste trabalho € a utilizacdo da Conferéncia Familiar
como instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos. A utilizagdo deste instrumento
terapéutico permite identificar as necessidades do doente e familia e planear os cuidados
segundo as suas prioridades, valores e preferéncias. A realizacao das CF promove a comunicagdo
entre o doente, familia e equipa multidisciplinar, diminui o sofrimento dos doentes e familiares
contribuindo para a promogao da qualidade de vida. O apoio a familia e a comunicagdo sao
pilares fundamentais da prestacdo de Cuidados Paliativos.

A CF é uma intervencdo terapéutica planeada e estruturada com o objetivo de auxiliar no
alivio do sofrimento do doente e familia. De forma a demonstrar a importancia deste instrumento
de trabalho em CP e dar credibilidade cientifica, foi elaborada uma Revisdo Sistematica da
Literatura (RSL) que demonstra os objetivos, vantagens e beneficios da sua utilizagdo. De forma a
orientar os profissionais e dar uniformidade a sua utilizagdo foi elaborado um Protocolo de
atuacdo. Para capacitar os profissionais para a sua realizagao foi feito formagdao em servigo.
Também ¢é apresentado um indicador de qualidade que permitira avaliar a melhoria nos
cuidados prestados derivada da implementacdo da Conferéncia Familiar. Todas estas atividades
estdo incluidas no Projeto de Intervencao que tem como tema “A Importdncia da Implementagdo
das Conferéncias Familiares como Instrumento de Apoio a Familia em Cuidados Paliativos”.

Palavras chave

Conferéncia Familiar, Suporte, Familia, Cuidados Paliativos.
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Abstract

This work is a Clinical Practice Report, elaborated within the Clinical Practice Curricular Unit,
inserted in the Curricular Plan of the 2nd year / 3rd semester of the 7th Master in Palliative Care
(CP) of the School of Health Dr. Lopes Dias (ESALD), from the Polytechnic Institute Castelo
Branco (IPCB). It intends to describe the process of acquiring skills of a Master (expert) in
Palliative Care, during the Clinical Practice Internship, which lasted 300 hours, and was carried
out in an In-Hospital Palliative Care Support Team (EIHSCP) and the Intervention Project, to be
implemented in the Palliative Care Unit (UCP) where I work as a Specialist Nurse in Medical-
Surgical Nursing.

Palliative Care is aimed at people with prolonged, incurable and progressive illness, and their
families. They aim to alleviate physical, emotional, social and spiritual suffering and promote
quality of life, accompanying the patient and his family throughout the course of the disease and
support in grief.

The theme chosen for the elaboration of this work is the use of the Family Conference as an
instrument to support the family in Palliative Care. Palliative Care begins with identifying the
needs of patients and families and is centered on the patient and family. The use of this
therapeutic instrument makes it possible to identify the needs of the patient and family and to
plan care according to their priorities, values and preferences. The performance of Family
Conference promotes communication between the patient, family and multidisciplinary team,
decreases the suffering of patients and family members, contributing to the promotion of quality
of life. Family support and communication are fundamental pillars of the provision of Palliative
Care.

Family Conference is a planned and structured therapeutic intervention with the objective of
helping to alleviate the suffering of the patient and family. In order to demonstrate the
importance of this work tool in Palliative Care and to give scientific credibility, a Systematic
Literature Review was elaborated that demonstrates the objectives, advantages and benefits of
its use. In order to guide professionals and give uniformity to their use, a performance protocol
was prepared. In-service training was carried out to train professionals to carry it out. A quality
indicator is also presented that will allow to evaluate the improvement in the care provided due
to the implementation of the Family Conference. All of these activities are included in the
Intervention Project, which has the theme “The Importance of Implementing Family Conferences
as an Instrument to Support the Family in Palliative Care”.

Keywords

Family Conference, Support, Family, Palliative Care.
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A Importéancia da Conferéncia Familiar como

Instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos

1.Introducao

Este Relatdrio é elaborado no ambito da Unidade Curricular Pratica Clinica, inserida no Plano
Curricular do 2%no/3%emestre do 72Mestrado em Cuidados Paliativos (CP) da Escola Superior de
Saude Dr. Lopes Dias (ESALD), do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB).

Os Cuidados Paliativos surgiram no Reino Unido, no St. Christopher’s Hospice, em 1967, por Cicely
Saunders, que criou um quadro conceptual de abordagem multidimensional para identificar as
necessidades dos doentes e suas familias, introduzindo o conceito de “dor total” como sendo o
sofrimento que engloba todos os aspetos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais. Os CP inicialmente
focaram-se no atendimento de doentes com cancro terminal e prognostico de vida muito limitado.

Desde os meados da década de 1970 até o final dos anos 80, os servigos de Cuidados Paliativos
foram disseminados para outros paises na América do Norte, Australia e Europa. Na década de 1990,
o conceito de Cuidados Paliativos como tema de saide publica foi desenvolvido na Organizacdo
Mundial de Satide (OMS), e paises como Espanha, Canada, India e outros, desenvolveram programas
de Cuidados Paliativos com planeamento sistematico e objetivos de cobertura e equidade (Gémez-
Batiste etal.,, 2017%).

O objetivo principal dos Cuidados Paliativos é a prevencdo e alivio do sofrimento, promovendo a
melhor qualidade de vida possivel para o doente e familia, independentemente do estadio da doenga,
através da otimizacdo funcional, da melhoria e promogao da tomada de decisao e possibilidade de
oportunidades crescimento pessoal (Capelas, Coelho, & Silva, 2017).

A Lei de Bases para os Cuidados Paliativos (2012, p.5119) define este tipo de cuidados como
sendo:

Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim
como as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a
sua qualidade de vida, através da prevenciao e alivio do sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce e do tratamento
rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais.

No guia orientador desenvolvido pela European Association for Palliative Care (EAPC), em 2013,
sobre a educagdo e as competéncias essenciais em CP, é utilizada a defini¢do de competéncia de Parry
(1996). Este autor define competéncia como um conjunto de conhecimentos relacionados,
habilidades e atitudes que afetam a maior parte do trabalho (papel ou responsabilidade), relacionado

com o desempenho no trabalho, pode ser medido por padrdes bem definidos, e pode ser melhorado
através de formagdao e desenvolvimento (Gamondji; Larkin, & Payne, 2013, citando Parry, 1996).

Este guia orientador da EAPC define dez competéncias para os profissionais de CP. A 102
competéncia é: Pratique a autoconsciéncia e passe por desenvolvimento profissional continuo. Para
ser adquirida esta competéncia os profissionais de CP devem ser capazes de envolver-se em



Ana Filipa Salcedas Girao

atividades educacionais ao longo da vida para manter e desenvolver as suas proprias competéncias
profissionais (Gamondi et al, 2013).

Segundo o Plano estratégico para o desenvolvimento de CP para o Biénio 2017-2018, para
Portugal estdo recomendados 3 niveis de formagdo em CP. Formagdo basica (nivel A), intermédia
(nivel B) e avangada (nivel C).

Como desenvolvo a minha atividade profissional de Enfermeira Especialista em Enfermagem
Médico-Cirtrgica, numa Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) ha 3 anos, considero a formacdo
essencial para o desenvolvimento profissional e para a qualidade dos cuidados prestados. Por isso
decidi inscrever-me no presente Mestrado em Cuidados Paliativos, de forma a adquirir formagdo
avangada e prestar Cuidados Paliativos especializados.

S6 com a formagao continua dos profissionais é que se consegue prestar cuidados com base nos
conhecimentos cientificos mais atuais e deste modo contribuir para a qualidade dos cuidados
(Capelas, 2014). A formagdo clinica avancada tem como objetivo alcangar um alto nivel de
conhecimento e habilidades para conseguir responder as necessidades complexas dos doentes e suas
familias (Gomez-Batiste & Connor, 2017?).

Os Estagios de Pratica Clinica sdo uma fonte de conhecimento e aprendizagem e uma
oportunidade de observar e vivenciar o contexto real/profissional que sustenta os conhecimentos
teodricos adquiridos. Segundo Marques, Amendoeira e Viera (2015, p.185) citando MacIntyre (1990)
“s6 acede a riqueza de saberes especificos de uma prdtica, os que nela participam.” Neste sentido o
mestrando em CP s6 conhece a realidade deste tipo de cuidados quando se encontra inserido no
contexto real onde decorre a sua pratica profissional e s6 tem esta oportunidade nos Estagios de
Pratica Clinica.

Este tipo de atividade formativa transforma o aluno num elemento ativo no seu processo de
aprendizagem uma vez que, quer a formagao, quer a prestacdo de cuidados, permitem que o aluno se
coloque em experiéncia e cresca a partir dela (Marques, Amendoeira & Viera, 2015).

O Estagio de Pratica Clinica revelou-se uma verdadeira oportunidade de conhecer a realidade de
uma tipologia de cuidados que s6 conhecia teoricamente. A Pratica Clinica foi desenvolvida num
servico cuja tipologia é uma Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), que
esta inserida num hospital pertencente auma Unidade Local de Saide (ULS).

Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos de 2012, a EIHSCP, presta aconselhamento e
apoio diferenciado em Cuidados Paliativos especializados a outros profissionais e aos servigos do
hospital, assim como aos doentes e suas familias. Presta assisténcia na execu¢do do plano individual
de cuidados aos doentes internados em situacao de sofrimento decorrente de doencga grave ou
incuravel, em fase avancada e progressiva ou com prognoéstico de vida limitado, para os quais seja
solicitada a sua atuacdo.

Escolhi esta tipologia de servico de CP, para desenvolver a Pratica Clinica, com o objetivo de
conhecer a sua dinamica e funcionamento e deste modo enriquecer as minhas competéncias
profissionais de enfermeira em Cuidados Paliativos.

Segundo Watson (2005) o conhecimento e os processos de aprendizagem em enfermagem
exigem um pensamento reflexivo em relagdo aos conceitos e fendmenos que implicam alteragdes das
condigoes dos processos da vida humana (Marques, Amendoeira & Viera, 2015).
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Instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos

Este Relatorio faz parte de um processo de conhecimento e de aprendizagem e tem uma natureza
reflexiva em que pretendo descrever e relatar o modo como desenvolvi a Pratica Clinica e como
consegui atingir os objetivos propostos no Projeto elaborado, para a realizacdo do Estagio.

Ao elaborar o Projeto de Estagio da Pratica Clinica delineei varios objetivos e defini um conjunto
de atividades a realizar para conseguir atingir os objetivos tragados e assim adquirir as competéncias
necessarias para ser Mestre (Perito) em CP. Neste relatorio sobre a pratica clinica vou refletir sobre as
atividades desenvolvidas e esta reflexao ira conduzir a aquisicdo das competéncias necessarias para
aferir ao grau de Mestre (Perito) em CP.

O Projeto de Intervencdo/Formagdo/ Investigacdo elaborado é subordinado ao tema “A
Importancia da Implementagdo da Conferéncia Familiares como Instrumento de Apoio a Familia em
Cuidados Paliativos”.

Percebi que é fundamental a existéncia de um instrumento de trabalho que permita o
levantamento das necessidades do doente e familia. S6 com o conhecimento das necessidades, é que
se pode dar resposta as mesmas e prestar CP com qualidade e centrados no doente e familia. A
inexisténcia deste procedimento no servico e a importancia da sua implementagdo motivaram-me
para a escolha desta tematica. Outro aspeto que me motivou para a elaboragdo do Projeto de
Intervencdo foi a necessidade de atualizar os procedimentos e elevar a qualidade dos cuidados
prestados no servico onde exerco fungoes.

O Projeto encontra-se, neste momento, em implementagao na UCP onde desempenho fungdes.
Tem como base uma proposta de melhoria da qualidade, constituida por varias atividades como um

Plano de formagao em servigo, um Protocolo de Atuagdo e uma Revisdo Sistematica da Literatura
(RSL).

Este Relatorio da Pratica Clinica tem como objetivos:
- Refletir criticamente sobre a tipologia e 0 modelo de organizacdo do servigo observado;

- Rever criticamente e de modo integrado as competéncias adquiridas, nas areas-chave dos
Cuidados Paliativos: Comunicacdo, controlo de sintomas, apoio a familia e no trabalho de equipa;

- Demonstrar, pormenorizadamente, como as competéncias instrumentais, interpessoais e
sistémicas foram adquiridas nas quatro areas chave dos Cuidados Paliativos;

- Descrever o projeto de Intervencdo/Formacdo em Servigo desenvolvido no servico: area
problema, anadlise de SWOT (Strengths Weaknesses Opportunities Threats), objetivos, plano
pedagdgico da formagdo e de intervencdo, fundamentando as suas diferentes etapas, desde o
planeamento, a realizac3o e avaliagdo;

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

Este Relatdrio esta estruturado em trés partes. A primeira parte:” Modelo de Organizagéo e
Funcionamento”. A segunda parte: “Objetivos e Competéncias: A Reflexdo da Aquisigdo “. E a terceira
parte: “Projeto de Intervengdo”.
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Na primeira parte sera feita uma abordagem aos Cuidados Paliativos e ao seu conceito, os niveis
de organizacdo e diferenciagao, articulando o que descreve a literatura e a realidade encontrada no
local de estagio e elaboracdo de uma reflexao critica sobre esta articulacdo. Sera elaborada uma
caraterizacdo fisica do local de estagio onde se ira descrever os aspetos arquitetonicos, a equipa
interdisciplinar/recursos humanos, as rotinas, os horarios de visitas. Nesta mesma parte sera feita
uma descricdo da tipologia de prestacdo de cuidados em que se ira descrever e refletir acerca do
modelo de prestacdo de CP assim como o préprio nivel de diferenciagao dos servigos e das unidades e
o modelo de prestacdo de cuidados.

Na segunda parte sera feita uma descri¢do dos pilares dos CP e os objetivos planeados para cada
pilar. Sera feita uma descri¢do por objetivo recorrendo a descri¢do de trés casos clinicos que guiardo a
reflexdo desenvolvida. O acesso aos dados dos processos clinicos foi feito em contexto académico,
com o objetivo de aquisicdo de conhecimento e com a autorizacdo da Diretora de Servico. O
tratamento dos dados respeitando todo o momento a Lei de Prote¢do de Dados Pessoais de 2019 (Lei
n?67/98 revogado pelo artigo 662 do/a Lei 58/2019).

Na terceira parte sera explicado a natureza do Projeto de Intervencdo e o seu enquadramento.
Sera apresentada a Revisdo Sistematica da Literatura (RLS) e explicado como o tema escolhido se
articula com os CP. Sera apresentado as diferentes etapas do Projeto de Interven¢do, nomeadamente,
o Planeamento; Plano de Intervencdo; Diagnostico de Situacdo; Atividades Propostas (Curto, Médio e
Longo Prazo); Plano de Formagdo; Desenvolvimento do Plano de Intervengao/ Formagdo e Avaliacdo
do Plano de Interven¢ao/Formacdo. Também sera feita uma descricdo de outras atividades que
foram desenvolvidas durante a elaboragcdo deste Relatdrio de Estagio da Pratica Clinica e que
permitiram desenvolver a tematica em estudo e as minhas competéncias de Mestre/ Perito em
Cuidados Paliativos.

A Metodologia utilizada para a elaboracdo deste trabalho foi uma pesquisa bibliografica
aprofundada.

Para o futuro o que espero com a realizacdo deste trabalho, que marca o fim de um percurso de
trabalho arduo, com o objetivo de adquirir competéncias avangadas como enfermeira em Cuidados
Paliativos, é conseguir contribuir para uma prestacdo de Cuidados Paliativos com qualidade, que os
conhecimentos por mim adquiridos permitam preservar dignidade, fazer a diferenca e permitir
promover um sentido de vida, aos doentes com doenga grave, incuravel e progressiva, que estiverem
ao meu cuidado. Espero conseguir contribuir para o desenvolvimento e melhoria da qualidade da
UCP, onde exergo funcgdes e que esta se torne numa Unidade de Referéncia na prestagao de Cuidados
Paliativos em Portugal.
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2. Modelo de Organizacao e Funcionamento

Os Cuidados Paliativos sao definidos pela World Health Organization (WHO) como sendo uma
abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevengao e
alivio do sofrimento, com recurso a identificacao precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao s6
fisicos, nomeadamente a dor, mas também dos psicoldgicos, sociais e espirituais.

Mais recentemente, e devido ao aumento da prevaléncia e mortalidade de pessoas com doencas
cronicas, o conceito de abordagem paliativa foi desenvolvido, paralelamente a necessidade de
identificacdo atempada de pessoas com todos os tipos de condigdes crénicas em todos os contextos
de cuidado. Em maio de 2014, a Assembleia Mundial da Satide aprovou a Resolucdo de Cuidados
Paliativos, para promover os conceitos de cuidar de todas as pessoas com necessidades paliativas,
desde o momento do diagnostico e em todos os locais de atendimento. Os Cuidados Paliativos foram
adaptados as necessidades crescentes, modificando o seu foco de atencdo, que incluia apenas os
doentes com cancro terminal, para uma perspetiva mais ampla que inclui o conceito de doenga
"limitante de vida" e intervengao precoce, estendendo os cuidados para pessoas com todos os tipos de
doencas cronicas, incuraveis e progressivas. O planeamento passou a ser baseado na prevaléncia, em
vez de ser baseado na mortalidade (Gémez-Batiste et al,, 20179).

Os CP sdo um sistema de prestacao de cuidados multidisciplinares que permitem antecipar,
prevenir e gerir o sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual e otimizar a qualidade de vida dos
doentes, sua familia e cuidadores. Podem ser implementados em qualquer configuracdo de cuidados
por meio da colaboragao de varios tipos de prestadores de cuidados. Através da integragao precoce
no plano de cuidados de pessoas com doenga grave, progressiva e incuravel, permitem melhorar a
qualidade de vida tanto dos doentes como da sua familia e cuidadores (National Consensus Project
For Quality Palliative Care, 2018).

Estes cuidados tém como objetivo acompanhar e proporcionar conforto a pessoa com doenca
cronica, complexa ou com condigdes limitantes de vida, através da avaliagdo, prevencgdo e alivio da dor
e do sofrimento seja ele fisico, psicologico, social ou espiritual, usando as melhores evidéncias
disponiveis. Assim como disponibilizar cuidados centrados nas necessidades, valores e preferéncias
do doente e sua familia, que otimizem a dignidade e a qualidade de vida (Gomez-Batiste et al., 2017?).

0 modelo de cuidar é centrado no doente e na familia e tem como base a avaliacdo e satisfacao
das necessidades, objetivos, vontades e preferéncias dos doentes e familias (Gomez-Batiste et al,
20173 Capelas etal, 2017).

Os CP sao adequados em qualquer fase da doenca e sdo benéficos quando sdo prestados em
associagdo a tratamentos curativos ou de prolongamento da vida. Sdo prestados em todas as
configuragoes de cuidados, com base nas necessidades dos doentes e ndo no seu prognostico. Focam
a sua aten¢do no que é mais importante para o doente e familia, avaliando os seus objetivos e
preferéncias e determinando a melhor forma de os alcangar. Utiliza o trabalho de equipa e a
multidisciplinariedade para atender as necessidades de cuidado integral do paciente e sua familia
(National Consensus Project For Quality Palliative Care, 2018).
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Os Cuidados Paliativos seguem uma filosofia em que afirmam a vida e aceitam a morte como um
processo natural; Nao atrasam nem antecipam a morte; Sdo implementados o mais precocemente
possivel no curso da doenga em conjugacao com outras terapias destinadas a cura ou a prolongar a
vida, e utilizam a investigacdo para melhor entender e gerir os problemas dos doentes; Proporcionam
alivio da dor e outros sintomas angustiantes geradores de sofrimento; Integram os aspetos
psicologicos e espirituais do atendimento ao doente; Oferecem um sistema de apoio para ajudar os
doentes a viver o mais ativamente possivel até morte; Oferecem um sistema de apoio para ajudar a
familia a lidar com a doenca do doente e com o seu préprio luto; Utilizam uma abordagem de equipa
para atender as necessidades dos pacientes e suas familias, incluindo aconselhamento de luto, se
indicado; Melhoram a qualidade de vida e podem influenciar positivamente o curso da doenga
(Gomez-Batiste et al,, 2017%; Capelas et al, 2017).

Os CP tem como base um conjunto de valores e principios como a autonomia, em que a pessoa
é considerada unica, auténoma, pelo que os cuidados paliativos sé6 devem ser prestados quando o
doente e/ou familia estiverem preparados para tal, devem ser respeitadas as suas preferéncias e a sua
autodeterminacdo quanto a tomada de decisdo, podendo decidir o local de prestacdo de cuidados e as
opgoes terapéuticas a serem implementadas; A dignidade em que a prestacdo de CP deve ser feita
com sensibilidade e respeito, em relagdo aos valores, crengas, cultura, religido, praticas e leis de cada
area, regido ou pais; O relacionamento doente-profissional em que o doente e a familia sdo
considerados importantes parceiros na prestacao dos cuidados e os profissionais de satide devem
manter uma relagdo de colaboracdo com o doente e familia; A qualidade de vida é o objetivo
principal dos cuidados paliativos, em que se pretende alcancar a melhor qualidade de vida possivel e
promover a sua manutencdo; A posi¢ao face a vida e a morte em que se respeita a inviolabilidade
da vida humana; A comunica¢ao que é um dos pilares dos cuidados paliativos e é um instrumento
fundamental para a se alcangarem CP com qualidade. A comunica¢do diz respeito a interacdo entre
doentes e profissionais de saude, entre doentes e os seus familiares e entre os diversos profissionais e
servicos envolvidos no processo de cuidar (Capelas etal, 2017).

Os principios fundamentais da prestacio de CP incluem os conceitos de atencdo integral
(respondendo a todas as necessidades multidimensionais dos doentes e familia); Atencdo integrada
(em todos os servicos e configuracdes de cuidados); Qualidade (para responder com eficacia e
eficiéncia); Acesso universal (equidade, cobertura, insercdo em todos os sistemas) e contempla
valores de compaixdo e compromisso necessarios para cuidar de pessoas frageis e em situacdo
vulneravel (Gomez-Batiste etal, 2017?).

Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento de Cuidados Paliativos (PEDCP) para o
Biénio 2019-2020 remetendo para PEDCP do Biénio de 2017-2018, para Portugal estdo
recomendados 3 niveis de formagdo em CP. Formagao Basica (nivel A) destinada a profissionais
de saide que trabalham em servicos onde o nivel de cuidados seja uma abordagem paliativa basica,
isto é, que apliquem métodos e procedimentos de CP em ambiente ndo especializado; Intermédia
(nivel B) destinada a profissionais de saide que trabalham em servigos, onde o nivel de cuidados seja
uma abordagem paliativa generalista, isto é que seguem com muita frequéncia, doentes com
necessidades paliativas, mas em que os CP ndo sdo o foco principal da sua atividade, como os
profissionais que trabalham em Cuidados de Saude Primaria; Oncologia; Hematologia; Medicina
Interna e Cuidados Continuados Integrados. Formagao Avangada (nivel C) destinada a profissionais
de saide que trabalham em CP (especializados), cuja principal atividade é a prestacdo de CP,
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cuidando doentes com necessidades complexas, como os profissionais que trabalham em Equipa
Comunitaria de Suporte em CP, Equipa Intra Hospitalar de Suporte em CP e Unidades de CP.

A formagao pré e pds-graduada dos profissionais de saude é fundamental pois vai permitir que
estes profissionais identifiquem precocemente os doentes com necessidades paliativas, facam uma
abordagem paliativa adequada as necessidades dos doentes e familias e referenciem para as equipas
especializadas de CP os casos de maior complexidade clinica (PEDCP, Biénio 2019-2020, remetendo
para PEDCP para o Biénio de 2017-2018).

A complexidade pode ser definida como um conceito multidimensional que junta as
circunstancias que dificultam o curso da situagao terminal de cada doente e que sao suscetiveis de
intervencao por parte das equipas especializadas de CP (Sanz & Martin, 2018).

Mais importante que o prognostico e o tipo de doenga, é o nivel de complexidade da pessoa com
necessidades paliativas. A complexidade ndo € igual para todas as pessoas e é importante uma correta
avaliacdo e classificacdo da complexidade das necessidades assistenciais de forma adequar a
intervencao e o nivel de diferenciacdo das equipas de satide (Busquet et al, 2018).

A complexidade deve ser o critério fundamental para a intervengdo de um servigo especialista em
CP (Meléndez & Limon, 2018). A avaliagao deste critério vai permitir estabelecer prioridades na
intervencao dos servigos especializados (Sanz & Martin, 2018). Uma vez que nem todos os doentes
apresentam necessidades com o mesmo nivel de complexidade, nem necessitam da intervengdo de
uma equipa especializada em CP (PEDCP, Biénio 2019-2020, remetendo para PEDCP para o Biénio de
2017-2018). A avaliagdo da complexidade da pessoa com necessidades paliativas permite
proporcionar conforto e dignidade a pessoa e a sua familia, em toda a trajetéria da doenga, garantindo
uma prestacao de cuidados paliativos com qualidade (Sanz & Martin, 2018).

Niveis de complexidade dos doentes

A complexidade das necessidades dos doentes, segundo o Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, Biénio 2019-2020, remetendo para PEDCP para o Biénio
de 2017-2018, pode ser classificada em trés niveis: Complexidade baixa a intermédia, complexidade
intermitente e complexidade persistente.

Doentes com necessidades de complexidade baixa a intermédia: Apresentam uma trajetéria
de sintomas ndo complicados, mas podem evoluir para situagdes mais complexas. Com diferentes
problemas fisicos, emocionais, espirituais e sociais, estes doentes podem ser seguidos por uma
abordagem paliativa, que devera estar presente em todo o sistema de saide, nos trés niveis de
cuidados (Cuidados de Saude Primarios (CSP), Cuidados Saude Hospitalares (CSH) e Cuidados
Continuados Integrados (CCI)).

Doentes com necessidades de complexidade intermitente: Apresentam um percurso
variavel de necessidades, de diferentes intensidades, com sofrimento fisico, psicologico, espiritual e
social, que podem ser seguidos através de uma abordagem paliativa, mas requerem por vezes
consultadoria ou periodos de intervengao direta de uma equipa de CP especializados para resolucao
dos problemas mais complexos.

Doentes com necessidades complexas persistentes: Apresentam problemas persistentes de
alta intensidade ou complexidade em qualquer das dimensées do sofrimento pelo que necessitam de
CP especializados.
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Na avaliacdo da complexidade da situacdo também tem que se ter em consideragao diversos
fatores que influenciam a qualidade de vida dos doentes. Ao longo da trajetéria da doenca o nivel de
complexidade sofre alteragoes e tem que se identificar o nivel da complexidade das necessidades do
doente e adequar os recursos assistenciais a complexidade das suas necessidades (PEDCP, Biénio
2019-2020, remetendo para PEDCP para o Biénio de 2017-2018).

Os fatores que influenciam a qualidade de vida e a complexidade da situacdo, segundo o PEDCP,
Biénio 2019-2020, remetendo para PEDCP para o Biénio de 2017-2018, sdo:

Fatores dependentes do doente - Idade jovem (jovens e criangas sdo considerados por
natureza doentes complexos), pluripatologia, toxicodependéncia, antecedentes de doenga
psiquiatrica.

Fatores dependentes da situacdo clinica - Intensidade, nimero e tipo de sintomas, com
especial atencdo para a dor, dispneia, hemorragias e delirium; situagdes clinicas de especial
complexidade, como por exemplo a situagdo de ultimas horas ou dias de vida (SUD ou “agonia”),
oclusdo intestinal, metastizacdo 6ssea, invasdo pélvica massiva, tumores da cabega e do pescogo,
compressdo medular, sindrome da veia cava superior, entre outros.

Fatores dependentes da situacdo emocional - Sintomas como depressdo e ansiedade, sdo
considerados elementos de complexidade porque podem agravar o progndstico e dificultam o
controlo de outros sintomas. Sao também indicadores de complexidade a existéncia de problemas de
ajustamento emocional e transtornos de adaptagao, assim como alteragdes da conduta e da relagdo
social.

Fatores dependentes do estadio da doenca e seu tratamento especifico - Doenca de
evolugdo rapida ou com crises frequentes. Deve-se ter em consideracdo a toxicidade dos tratamentos
dirigidos a doenga.

Fatores dependentes da familia/cuidadores - Problemas relacionados com a dependéncia do
doente, auséncia de um cuidador capaz de responder as necessidades do doente, conflitos familiares,
familias reconstruidas e lutos patoldgicos.

Fatores dependentes da intervencio de outras equipas terapéuticas - A interacdo com
outras equipas potencia as possibilidades de tratamento do doente e familia, mas por vezes pode
causar conflitos e dilemas dificeis de resolver, como por exemplo os relacionados com diferentes
objetivos de tratamento.

Dilemas ou conflitos éticos, de valores, atitudes ou crengas - Como é o caso da sedacdo
paliativa, suspender ou ndo iniciar nutricao/hidratagao ou medidas de suporte avancado de vida.

Durante o Estigio da Pratica Clinica tive a oportunidade de avaliar a complexidade dos doentes
referenciados para a EIHSCP, através da aplicacdo de um instrumento de avaliacdo da complexidade
designado por IDC-PAL®© (Instrumento diagndstico de la complejidad en Cuidados Paliativos). Este
instrumento foi desenvolvido por Martin-Roséllo et al, numa parceria entre o Proceso Asistencial
Integrado Cuidados Paliativos e o Plan Andaluz de Cuidados Paliativos.

Permite avaliar a complexidade em CP, ja que faz uma avaliacdo multidimensional, identificando
através de 36 itens os elementos indicadores de complexidade, nas dimensoes: dependentes do
paciente, da familia e do sistema de satde. Este instrumento classifica cada elemento (item) em dois
niveis de complexidade: Elementos de complexidade e elementos de alta complexidade.
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Aplicacdo desta escala permite identificar se a situacdo do doente é ndo complexa (quando nao
existem elementos de complexidade nem de alta complexidade) se € complexa (se existe pelo menos
um elemento de complexidade) ou altamente complexa (se existe pelo menos um elemento de alta
complexidade). Através da utilizacdo deste instrumento os profissionais de saide conseguem
diagnosticar se a situacdo do doente necessita de interven¢do de uma equipa especializada em CP e
encaminhar o doente para os recursos adequados. Se a situagdo ndo é complexa nio necessita da
intervencao de uma equipa especializada em CP, se é complexa pode ou ndo requerer uma equipa
especializada e esta referenciagao fica ao critério do médico responsavel, se a situagao ¢é altamente
complexa requere sempre a intervencdo de uma equipa especializada em CP (Sanz & Martin, 2018).

Esta escala foi elaborada em 2014, estd em espanhol e esta validada em Espanha e esta
atualmente a ser validada para o Portugués por um grupo de investigadores do Observatério
Nacional de Cuidados Paliativos.

Foi durante o Estagio da Pratica Clinica que estabeleci o primeiro contato com este instrumento
de avaliacdo e considero que de fato é de grande importancia para classificar as necessidades do
doente e para orientar cada situagdo para a tipologia de cuidados mais adequada. A aplicacdo deste
instrumento estava inserida num projeto de investigacao da EIHSCP, e tem como objetivo avaliar o
nivel de complexidade dos doentes referenciados para a EIHSCP.

Todos os doentes referenciados deveriam ter um nivel de complexidade das suas necessidades
persistente ou intermitente, ja que é uma equipa especializada, mas verifica-se que nem todos os
doentes sdao complexos. Isto tudo resulta num subaproveitamento e utilizagdo inadequada dos
recursos existentes na Rede Nacional de Cuidados Paliativos.

Verifiquei esta situagdo tanto na EIHSCP como verifico diariamente no exercicio da minha fun¢do
com enfermeira numa UCP. Seria importante todos os profissionais de saiide primeiro saberem
identificar um doente com necessidades paliativas e em segundo lugar avaliar o nivel de
complexidade do doente com necessidades paliativas. No primeiro contato com o doente com
necessidades paliativas devia-se fazer esta avaliagdo e esta avaliagdo deveria ser considerada um
indicador de qualidade dos cuidados das instituigdes e servicos de saude, deveria ter a mesma
relevancia que os outros indicadores de qualidade.

Os doentes em que foi aplicado o instrumento e que foram identificados como tendo necessidades
complexas o grande fator/elemento de complexidade é o fator dependente dos
familiares/cuidadores, nomeadamente, ndo terem um cuidador que consiga responder as
necessidades do doente, o cuidador ndo ter competéncias para prestar cuidados e o cuidador
encontrar-se numa situagao de sobrecarga. O fator dependente da situagdo clinica (tipo e intensidades
dos sintomas) também foi observado algumas vezes ao classificar a complexidade dos doentes.

Pode-se concluir com esta avaliagdo que o grande motivo de referenciagdo para as equipas de
Cuidados Paliativos especializados é a falta de suporte social sendo este um fator que se encontra no
cerne da complexidade das situagdes sobrepondo-se ao descontrolo sintomatico. Isto certamente
reflete a falta de apoio ao cuidador informal.
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Caracterizacao Fisica do Local da Pratica Clinica

Olocal onde desenvolvi o Estagio da Pratica Clinica foi uma EIHSCP, que iniciou a sua atividade em
2015. Esta inserida num servigo designado por Unidade de Dor Croénica e Medicina Paliativa
(UDCMP), onde funcionam a Consulta Externa de Dor Crénica (CEDC) e a Consulta Externa de
Medicina Paliativa (CEMP). Como tive a oportunidade de vivenciar a realidade de todos os servigos
que integram a UDCMP, vou caraterizar todo o servico e ndo apenas a EIHCP. A minha pratica clinica
foi desenvolvida 20% na CEDC e CEMP e 80% na EIHSCP. Seguidamente sera apresentado o
organigrama da UDCMP (Figural).

Figura 1 - Organigrama da UDCMP

(Fonte: Adaptado do regulamento intemo da UDCMP, 2016)

A Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos funciona dentro de um hospital que
pertence a uma Unidade Local de Saide (ULS). Tem a sua base de trabalho localizada no piso 12 do
Hospital, mais concretamente na Consulta Externa de Dor Crénica e Medicina Paliativa. Tem
igualmente uma sala de reunides no 62 piso do Hospital, no qual estdo alocadas 2 camas que estdo
atribuidas a EIHSCP. Estas camas sao destinadas a doentes seguidos na Consulta Externa de Medicina
Paliativa e que necessitem de internamento para controlo sintomatico ou descanso do cuidador e ndo
exista vaga no servico que referenciou o doente para CP; doentes seguidos pela EIHSCP e que
aguardam referenciacdo para a RNCCI ou RNCP, que ndo tem condigdes clinicas ou sociais para
aguardar no domicilio e o servigo de origem esteja lotado e doentes que recorrem ao Servigo de
Urgéncia, por descontrolo sintomatico e que sao seguidos noutras Unidades Hospitalares que ndo
pertencem a sua area geografica de intervencao.

Aspetos arquitetonicos

Equipa interdisciplinar/recursos humanos

A UDCMP é constituida por uma equipa multidisciplinar que integra profissionais de Medicina,
Enfermagem, Psicologia e Servico social, podendo associar-se outras areas, com recursos adaptados
as necessidades assistenciais. E constituida por 2 médicas, sendo uma das quais a Diretora Clinica da
equipa; 5 enfermeiras, sendo uma das quais a responsavel pela equipa de enfermagem; 1 psicologa; 1
assistente social e desde janeiro de 2019 integrou na equipa 1 assistente espiritual. Estes elementos
encontram-se distribuidos pelos 3 servigos que integram esta Unidade.

A CEDC é constituida por 1 médica e 1 enfermeira. A CEMP é constituida por 1 médica e 1
enfermeira. A EIHSCP é constituida por 1 médica (Diretora Clinica) mas na sua auséncia as 5feiras
pode ser substituida pela outra médica da Unidade; 3 enfermeiras; 1 psicologa; 1 assistente de servigo
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social e 1 assistente espiritual. Os elementos da equipa de enfermagem consoante as necessidades
prestam servico tanto na CEMP como EIHSCP, exceto um elemento que exerce fungdes
exclusivamente na CEDC.

Todos os elementos da equipa trabalham a tempo parcial, exceto os elementos de enfermagem
que trabalham a tempo inteiro. Relativamente a formagao dos elementos, 80% da equipa tem
formacdo avangada em Cuidados Paliativos e os restantes elementos tém formagao basica.

A EIHSCP de forma a ter uma melhor articulagao entre os servicos tem o apoio de elos de ligagao a
cada servico clinico. Estes elementos sdo enfermeiros e devem ter preferencialmente formacdo
avangada em CP. A sua nomeagao é da responsabilidade do enfermeiro chefe de cada servigo. Os elos
de ligagao tém como fungdes avaliar as necessidades assistenciais e formativas dos servigos a que
pertencem, articular estas informagdes com a EIHSCP, participar ativamente nas agdes de formacdo
em servigo a desenvolver com a equipa e participar nas reunides mensais com a equipa, a realizar nas
terceiras quintas feiras de cada més, das 14h as 16h.

A EIHSCP tem apoio especializado de consultores externos, considerados experts em CP.

A UDCMP funciona todos os dias tteis, inicialmente das 8:00 as 17:00, mas neste momento
funciona das 8:30 as 16:30.

A Equipa basica da EIHSCP (médica e enfermeiros) retine diariamente as 8:30, na sala de trabalho
da CEDC para discussao de planos de intervencdo didrios. Nesta reunido analisam-se os pedidos de
referenciacao feitos a EIHSCP; analisa-se o processo clinico dos doentes internados, procede-se a
discussao dos casos e define-se o plano de atuacdo adaptado as necessidades de cada doente. A
equipa de enfermagem tem uma escala que é elaborada mensalmente pela responsavel de
enfermagem, com a distribuigao das atividades diarias. A equipa de enfermagem da EIHSCP utiliza o
método de trabalho designado por método do enfermeiro responsavel (gestor de caso), em que cada
elemento é responsavel pelos doentes internados de 2 pisos do hospital. Na primeira visita de cada
doente procede-se a avaliagdo inicial e a avaliagdo da complexidade das necessidades paliativas. Apds
a visita aos doentes internados e referenciados, os elementos da equipa de enfermagem dirigem-se
para a sala de reunides e elaboram informaticamente no SClinico® os registos de enfermagem, nas
notas gerais do processo de enfermagem de cada doente. Na sala de reunides existe um quadro onde
a equipa regista todos os eventos formativos de relevancia, internos e externos, nacionais e
internacionais.

A EIHSCP retine semanalmente as quintas feiras na sala de reunies. Uma vez por més, durante
esta reuniao realiza-se uma atividade formativa. A EIHSCP e os elos de ligacdo retinem-se
mensalmente.

Na UDCMP embora os registos estejam informatizados, existem 4 agendas que permitem uma
melhor organizagdo, planeamento e gestdo dos cuidados a desenvolver diariamente na unidade. As
agendas sdo: agenda dos Doentes Internados, onde sdo colocados o nome do doente, servigo clinico a
que pertence e o grau de complexidade das suas necessidades de assisténcia paliativa. Também é
feito 0 agendamento das visitas ao domicilio e a instituigdes como ERPI's e UCCI; agenda das Consultas
de Enfermagem de Dor Crénica, onde sdo colocados o0 nome do doente e o horério de atendimento;
agenda das Consultas de Medicina Paliativa e de Dor Crénica, onde estao o nome dos doentes de cada
consulta e agenda do Luto onde esta registado o nome das pessoas que faleceram e a data de envio
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das cartas de condoléncias. O registo nestas agendas € diario e da responsabilidade da equipa de
enfermagem.

Nas consultas de enfermagem de Dor Crdnica que se realizam diariamente, sdo realizados
diversos tratamentos farmacoldgicos (administragdo de farmacos, ensino de colocacao de selos
transdérmicos, ensino sobre administracdo de medicagao para a dor, heparinizagao e manutencdo de
cateter totalmente implantado) e tratamentos ndo farmacolégicos (aplicagao de diversas terapias
complementares como: Reflexologia de pés; Massagem sueca; técnicas de relaxamento como a
Massagem de relaxamento, Relaxamento através de controlo da respiragdo, Relaxamento de Jacobson
e Schultz, Visualizacdo criativa; Hipnose clinica, Técnica de Taping; Reiki e Terapia barras de acess). A
CEDC realiza-se a 42feira e a CEMP realiza-se a 52feira.

Ambas as consultas se podem realizar diariamente, mas o seu agendamento esta dependente das
necessidades dos doentes e da disponibilidade médica. Em ambas as consultas estdo presentes uma
médica e uma enfermeira. Para cada doente é elaborado informaticamente um plano de cuidados
onde sdo identificados os problemas existentes, elaborado um diagndstico de enfermagem,
selecionadas as intervengdes mais adequadas para as necessidades do doente e na consulta seguinte
verifica-se o resultado das intervengdes planeadas e mantem-se ou alteram-se as intervencdes. Nas
consultas também se fazem ensinos ao doente e familia sobre a medicagao para controlo da dor,
aplicacdo dos selos transdérmicos, alimentagdo, prevencdo da obstipacdo, medidas ndo
farmacologicas para controlo de nauseas, fadiga e anorexia. Todos os dados sdo registados
informaticamente no sistema informatico SClinico®.

Horarios de visitas

A visita diaria aos doentes que sado referenciados e aos doentes internados que tém apoio da
EIHSCP é habitualmente a partir das 10:00. Inicia-se a visita a esta hora de modo a nao se interferir
com a prestacdo dos cuidados de higiene e conforto. A visita é feita durante todo o periodo da manha e
sempre que ha necessidade. Apenas é interrompida durante o periodo de almog¢o que decorre
normalmente entre as 13:30 e as 14:00.

Referenciacao de doentes para a UDCMP

AUDCMP tem critérios e procedimento especificos para a referenciacdo de doente para a EIHSCP,
CEMP e CEDC. A equipa multidisciplinar pode ser contatada por telefone interno, telefone externo e
por correio eletronico.

Procedimentos de referenciacao a EIHSCP

Os servicos prestados pela EIHSCP sao dirigidos (sendo critério de referenciacao) a doentes
adultos, que ndo tenham perspetiva de tratamento curativo, apresentem uma rapida progressao da
doenca com expetativa de vida limitada, tenham intenso sofrimento, e que tenham problemas e
necessidades de dificil resolucdo decorrentes da situacdo de doenga avangada e/ou grave e que, pela
sua complexidade exijam apoio especifico e interdisciplinar.

O seu ambito de interveng¢do nao ¢ dirigido, sendo um critério de exclusao de referenciacdo a
equipa, doentes em situacdo aguda de doenga, cronicos em recuperagdo e convalescenca e em
situagao de doenga ou incapacidade estabilizadas de longa duragao.
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A ETHSCP tem um documento especifico para a referenciacdo dos doentes internados no hospital.
Neste documento constam os critérios preconizados para a referenciacdo. Os critérios de
referenciacao sao: o doente ter uma doenca grave, incuravel e com progndstico limitado, morte
provavel do doente dentro de 6 meses a 1 ano e o doente apresentar 2 ou mais indicadores gerais. Os
indicadores gerais sdo: deterioracdo do estado geral (acamado ou sentado mais de 5% do dia;
autocuidado limitado); perda de peso (mais de 10% em 6 meses); dois ou mais internamentos nao
planeados nos ultimos 6 meses; duas ou mais co-morbilidades de dificil controlo e existéncia de
outros fatores de agravamento da doenca (fisicos, psicoldgicos, sociais ou outro). Neste mesmo
documento consta a identificacdo do doente, a data de referenciacdo, o servico que referencia, a cama
e o diagndstico do doente. Também estd incluido se o doente tem ou ndao conhecimento da
referenciacdo a equipa.

Areferenciacao pode ser feita pelo médico assistente/equipa responsavel pelo doente, ou pelo elo
de ligacao, com concordancia do médico assistente. Os doentes internados no hospital que cumpram
os critérios de referenciacio indicados no documento de referenciacdo a EIHSCP, apds
preenchimento do documento, enviar para a UDCMP, em formato de papel ou por e-mail, para o
correio eletronico da unidade. Os pedidos de observacdo pela EIHSCP devem ser encaminhados nos
dias tteis das 8 horas as 13 horas. Os doentes que recorram ao Servigo de Urgéncia e que cumpram os
critérios de referenciacdo podem ser sinalizados por contato telefénico dentro do horéario da equipa,
tendo uma resposta imediata, sempre que possivel.

Ap0s a referenciagao e avaliacdo do doente pela EIHSCP a equipa responsavel pelos cuidados
diretos ao doente mantém essa prestacdo e é responsavel pelo cumprimento do plano de cuidados. A
alta clinica dos doentes internados é sempre da responsabilidade dos médicos assistentes, pelo que a
EIHSCP s6 procede a alta da propria equipa quando o doente e familia ja ndo necessitam dos seus
Servicos.

Procedimentos de referenciacdo a CEMP

Os servigos prestados pela CEMP sao dirigidos (sendo critério de referenciacao) a doentes em
ambulatdrio, com mais de 16 anos, com indicacdo para Cuidados Paliativos, referenciados a partir de
qualquer servico do hospital, de qualquer Agrupamento de Centros de Saude (ACES) ou de outras
instituicdes de satude, da area de intervencdo a que pertence a UDCMP, e acompanhar doentes e
familias previamente acompanhadas pela EIHSCP e que possam regressar ao ambulatdrio.

A referenciacdo de doente a CEMP deve ser feita pelo médico assistente. Pode ser feita por todos
os servicos clinicos do hospital, através do documento de referenciagao de doentes que existe no
SClinico®, ou por qualquer ACES pertencente a area de atuacdo da UDCMP através do Alert P1. Os
critérios de referenciacio sio os mesmos que sdo preconizados para a referenciacao de doentes a
EIHSCP.

Procedimentos de referenciacdo a CEDC

Os servicos prestados pela CEDC sdo dirigidos (sendo critério de referenciagdo) a doentes com
dor crénica oncoldgica ou ndo oncolégica, com mais de 16 anos, internados ou em ambulatdrio,
referenciados a partir de qualquer servigo do hospital, de qualquer ACES ou de outras instituigdes de
saude, da area de intervencdo a que pertence a UDCMP, ja submetidos a investigacdo clinica e com
tratamento ineficaz.
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A referenciacdo de doente a CEDC deve ser feita pelo médico assistente. Pode ser feita por todos
os servicos clinicos do hospital, através do documento de referenciacao de doentes para a CEDC que
existe no SClinico® ou por qualquer ACES pertencente a area de atuagao da UDCMP através do Alert
P1. Os critérios de referenciacao sio: doente apresentar dor (oncoldgica ou ndo oncoldgica) ha pelo
menos 3 meses. E critério de exclusio casos de nevralgia pés-herpética e nevralgia do trigémeo.
Para se proceder a referenciacdo é necessario a identificagdo e contato do médico que faz a
referenciacdo e informacdo clinica onde conste o motivo do pedido de consulta; diagndstico ou
hipdteses de diagndstico; a terapéutica ja realizada para controlo da dor e no caso de a dor seja de
etiologia oncoldgica é necessaria informagdo sobre o estadiamento da doenga e o plano terapéutico
previsto.

Tipologia de Prestacao de Cuidados

Existem diversas tipologias ou configuracdes de servigos de Cuidados Paliativos que permitem
respeitar os desejos e preferéncias dos doentes relativamente ao local de prestagao de cuidados. As
diferentes tipologias estdo organizadas de forma a constituir uma Rede de Cuidados Paliativos
(Capelas, Neto & Coelho, 2016). As tipologias de servicos de CP que podemos encontrar sao a
Unidade de Cuidados Paliativos (UCP), a Equipa Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EHSCP) e a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) (PEDCP, 2019-
2020 remetendo para PEDCP do Biénio 2017-2018).

Seguidamente irei fazer uma caraterizacdo de cada uma das tipologias e dos servigos assegurados
pelas mesmas.

Unidades de Cuidados Paliativos (UCP)

As UCP sdo servigos especificos de CP, que funcionam em regime de internamento, integradas em
unidades hospitalares ou noutras unidades de satide do setor publico, social ou privado, dispdem de
espaco fisico independente e recursos proprios, nomeadamente médicos e enfermeiros a tempo
inteiro e destinam-se ao acompanhamento dos doentes que necessitam de cuidados paliativos
diferenciados e multidisciplinares, com necessidades paliativas mais complexas, em situagao de
descompensacdo clinica ou emergéncia social, como seja a exaustao grave do cuidador.

As UCP devem assegurar servicos como cuidados médicos e de enfermagem permanentes;
intervencdo psicoldgica para doentes, familiares e profissionais; intervencdo e apoio social; apoio e
intervencdo no luto; intervencdo espiritual; exames complementares de diagnostico; prescricao e
administracdo de farmacos que constem do Formulario Nacional de Medicamentos, respeitar as
normas de orientacao clinica da Dire¢do-Geral da Satide; cuidados de higiene, conforto e alimentac¢do;
atividades de convivio e lazer; formacdo em cuidados paliativos; assessoria na area dos cuidados
paliativos a profissionais de satde, designadamente dos cuidados de satide primarios, hospitalares e
continuados, da respetiva area de influéncia da instituicdo de saide onde a UCP se encontra integrada
(PEDCP para o Biénio 2019-2020, remetendo para o PEDCP do Biénio 2017-2018; Artigo 6% 7° da
Portaria 165/2016).

Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP)

A ECSCP é uma equipa multidisciplinar, dotada de recursos especificos que pode estar integrada
nos Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) ou nas estruturas das ULS. Constituindo-se como
unidade funcional do ACES ou fazendo parte de um servico integrado de CP hospitalar e comunitario.
A ECSCP presta cuidados domicilidrios de modo a garantir a permanéncia do doente em fim de vida
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no seu ambiente comunitario e familiar. Desenvolve a sua atividade de forma auténoma do ponto de
vista técnico, em estreita articulacdo com as diferentes unidades e equipas de satide e apoio social que
prestam cuidados ao doente.

As ECSCP asseguram servigos como cuidados médicos e de enfermagem permanentes (devem
exercer a sua atividade nos sete dias da semana); intervengao psicolégica; intervengdo e apoio social;
apoio e intervengao no luto; intervencdo espiritual; apoio e aconselhamento diferenciado, em
cuidados paliativos, as unidades de cuidados de saide primarios, as unidades e equipas da rede
nacional de cuidados continuados integrados e a outras instituigdes onde o doente resida;
tratamentos e intervengoes paliativas a doentes complexos, de acordo com o nivel de diferenciacdo da
equipa; prevencdo e intervencdo na, exaustao emocional dos profissionais de satde; gestdo e controlo
dos procedimentos de articulagao entre os recursos e os niveis de satde e sociais; formacdo em CP.

As ECSCP podem desenvolver uma consulta de CP no ACES, onde possam realizar procedimentos
terapéuticos, para assegurar o acompanhamento e tratamento dos doentes que mantenham
autonomia e capacidade para se deslocar aos locais de consulta. Devem realizar consultas
programadas e ndo programadas, permitindo assim um acesso diferenciado em situagdes de crise,
evitando o recurso ao Servigo de Urgéncia (PEDCP para o Biénio 2019-2020, remetendo para o
PEDCP do Biénio 2017-2018; Artigo 102 112 da Portaria 165/2016).

Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP)

A EIHSCP é uma equipa multidisciplinar especifica de CP, dotada de recursos préprios, que exerce
a sua atividade prestando consultadoria e apoio diferenciado em CP especializados a outros
profissionais e aos servicos do hospital, assim como aos doentes e suas familias. Prestam assisténcia
na execu¢do do plano individual de cuidados aos doentes internados em situagao de sofrimento
decorrente de doenca grave ou incuravel, em fase avangada e progressiva ou com prognostico de vida
limitado, para os quais seja solicitada a sua atuagdo. Estas equipas contribuem para a melhoria dos
cuidados prestados aos doentes e promovem a formagdo em CP dos diversos profissionais,
assegurando a sua capacitagao na prestacao de uma abordagem paliativa de qualidade.

As EIHSCP devem desenvolver uma consulta de CP e Hospital de dia (permitindo a realizagao de
procedimentos terapéuticos, nomeadamente administragdo de farmacos, realizacdo de pensos,
paracenteses...).Também asseguram servios como intervencdo psicologica para doentes,
profissionais e familiares; interven¢do e apoio social; apoio e intervencdo no luto; intervencdo
espiritual e assessoria na area dos cuidados paliativos a profissionais de saide designadamente dos
CSP, CSH e CCI, da respetiva area de influéncia da instituicdo de satde onde a EIHSCP se encontra
integrada (PEDCP para o Biénio 2019-2020, remetendo para o PEDCP do Biénio 2017-2018; Artigo
82e 92 da Portaria 165/2016).

Estas tipologias de servicos também sdo designadas por equipas locais de prestagdo de Cuidados
Paliativos, encontram-se integradas na Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP)(Figura 2) e
articulam-se entre si e com outros servicos e equipas do Servico Nacional de Satide de modo
assegurar a continuidade de cuidados de que o doente necessita (artigo n? 2 da Portaria
n2165/2016). As equipas locais de ambito hospitalar podem organizar-se em termos de resposta
assistencial, de forma integrada, agregando as valéncias de CP, nomeadamente a EIHSCP, a UCP,
quando existente, Hospital de dia, consulta externa e consulta domicilidria (artigo n? 3 da Portaria
n2165/2016). As Unidades de Convalescenca, as Unidades de Média Duracdo e Reabilitagdo, as
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Unidades de Longa Duragao e Manutengdo e as Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI)
da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), devem articular-se com as equipas
locais de cuidados paliativos para assegurar a prestacdo de agdes paliativas (artigo n? 4 da Portaria
n2165/2016).

C. SAUDE C. SAUDE
PRIMARIOS " : HOSPITALARES

Figura 2 - Modelo de organizacao da Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(Fonte: Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2019)

Durante o Estagio da Pratica Clinica tive a oportunidade de conhecer e vivenciar o verdadeiro
funcionamento da RNCP. Trabalho numa UCP, e esta era a tnica realidade que conhecia das equipas
locais, as restantes tipologias e funcionamento da RNCP conhecia, mas apenas teoricamente.

Nas 300 horas de Estagio da Pratica Clinica para além de conhecer o funcionamento de uma
EIHSCP, também tive a oportunidade de assistir e participar no funcionamento das Consultas
Externas de Dor Crénica e Medicina Paliativa. Desconhecia a riqueza desta realidade do atendimento
em ambulatério dos doentes com necessidades paliativas e suas familias. Na CEDC tive a
oportunidade de observar a aplicagdo de intervengdes farmacoldgicas como administragao de
farmacos (Acido Zoledrénico) e ndo farmacolégicas como terapias complementares, nomeadamente
massagem terapéutica (sueca e de relaxamento) e Terapia barras access, este ultimo método
desconhecia e pelo feedback dos doentes é uma terapia muito eficaz a nivel emocional, espiritual e
fisico promovendo alivio da dor e uma sensa¢do de conforto e bem-estar.

Tanto na consulta de CEDC como de CEMP participei no levantamento das necessidades dos
doentes, elaboragdo de intervengdes de enfermagem para dar resposta as necessidades, avaliagao dos
resultados das intervengdes de enfermagem, calendarizacdo de consultas, sendo todo o registo destes
procedimentos no sistema informatico SClinico®. Também tive a oportunidade de assistir e
participar nos ensinos realizados aos doentes e familiares, como colocacdo de selos transdérmicos,
desmitificacdo do uso de opidides, alimentacdo em doentes com nduseas e anorexia e prevencao e
tratamento de obstipacdo.

Na EIHSCP consegui perceber a sua organizagao e funcionamento, participando em todas as
atividades desenvolvidas pela equipa. Nomeadamente a prestacdo de servigos de consultadoria e
apoio diferenciado em cuidados paliativos especializados aos servicos do hospital e a equipas extra-
hospitalares, como por exemplo ERPI’s e UCCI. Tive a oportunidade de participar na visita a doentes
internados em diversos servicos hospitalares como Servigo de Urgéncia, Medicina Interna,
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Gastroenterologia, Cirurgia, Ortopedia, Urologia, Nefrologia (internamento e Unidade de
Hemodialise) e Psiquiatria. Participei numa visita domiciliaria e por trés vezes fiz visita numa UCCI a
doentes que foram referenciados e outros ja acompanhados pela EIHSCP e CEMP, também participei
numa visita a um doente residente numa ERP], visita esta em colaboragdo com a equipa domiciliaria
do Servigo de Nefrologia.

Estas visitas a outras instituigdes permitem facilitar a articulagdo com outros recursos exteriores
ao hospital. Estes doentes necessitam de um apoio especializado para as suas necessidades paliativas
e normalmente sdo doentes que sdo referenciados pelas UCCI, ou ja estiveram internados e foram
seguidos pela EIHSCP e mantem a necessidade de acompanhamento ou sdo doentes acompanhados
pela CEMP.

Com estas visitas evita-se a deslocacdo de doentes ao hospital, que devido ao seu estado clinico
nao tem condigoes de se deslocarem e permite otimizar o nimero de consultas de Medicina Paliativa
a 52 feira. Consegui observar e participar em todo o percurso que o doente faz na dindmica e
funcionamento da EIHSCP, desde que é rececionado o pedido de referenciagdo, ao primeiro contato
com a equipa em que se faz avaliagao inicial com o levantamento das necessidades, o planeamento
dos cuidados necessarios e o apoio a equipa de cuidados diretos na sua implementacdo, controlo
sintomatico, apoio emocional, social e espiritual ao doente e sua familia em todo o decurso da doenga,
realizacdo de CF, preparacdo para o luto antecipatdrio e apoio no luto através da aplicacdo do
protocolo do luto. Participei em ensinos ao doente, familia e outros profissionais de saide. Preparacdo
de alta e referenciagao para outros servicos (UCP) e instituigdes (ERPI’s, UCCI, Centros de dia).

Esta equipa contribui para a melhoria dos cuidados prestados aos doentes e promove a
investigacdo e formacdo em CP. Consideram a formac¢do continua como uma prioridade para a
melhoria da qualidade dos cuidados prestados e promovem varios eventos formativos tanto internos
como externo a equipa e instituicdo. Participei neste processo formativo assistindo a uma formagao
ministrada por uma colega de Estagio e como formadora ministrei 2 momentos formativos. O
primeiro com o tema “Conferéncia Familiar”, formac3o dirigida aos Elos de ligagdo da EIHSCP e a
equipa multidisciplinar, e o segundo com o tema “Medidas Nao Farmacoldgicas para o Controlo
de Sintomas em Cuidados Paliativos”, esta formagdo foi dirigida a equipa multidisciplinar da
UDCMP.

A prética dos Cuidados Paliativos tem varios niveis de diferenciacao (Figura 3), isto é, diferentes
niveis de complexidade e de organizacdo dos cuidados, consoante as necessidades dos doentes e suas
familias (Luyrika, Gomez-Batista & Connor, 2017). Segundo o Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos do Biénio 2019-2020 remetendo para o PEDCP do Biénio
2017-2018 e de acordo com a European Association for Palliative Care (EAPC), devem considerar-se
pelo menos dois niveis de cuidados, sendo estes a abordagem paliativa e os Cuidados Paliativos
especializados. Em alguns paises, como € o caso de Portugal, sdo considerados quatro niveis de
cuidados, em que a diferenciacao dos cuidados integra a Abordagem Paliativa, Cuidados Paliativos
Generalistas, Cuidados Paliativos Especializados e Centros de Referéncia.
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Figura 3 - Niveis de diferenciacao dos Cuidados Paliativos
(Fonte: Luyirica, Gomez-Batiste & Connor, 2017)

A Abordagem Paliativa ou A¢oes Paliativas correspondem a um nivel de diferenciacdo dos
cuidados que integra os principios, filosofia, os métodos e procedimentos usados em CP, no
acompanhamento de doentes em servicos ndo especializados em CP. Na prestacdo de cuidados sdo
incluidas medidas farmacologica e nao-farmacolégicas para o controlo de sintomas, comunicagdo
com o doente, familia e outros profissionais de saide, apoio na tomada de decisdo e respeito pelas
preferéncia e objetivos do doente. Deve estar presente em todo o sistema de saude, e ser
implementadas por todo e qualquer profissional de satide, devendo para tal possuir formacao basica
em CP, de preferéncia pré-graduada, de modo a conseguirem identificar e tratar precocemente os
doentes com necessidades de foro paliativo e encaminhar os casos complexos para outro nivel de
diferenciacdo (PEDCP do Biénio 2019-2020, remetendo para o PEDCP do Biénio 2017-2018;
Meléndez & Limén, 2018; Capelas etal,, 2016 ).

Os Cuidados Paliativos Generalistas ou Gerais correspondem a um nivel de diferenciagdo dos
cuidados que sao prestados por profissionais trabalham em areas em que o nimero de doentes com
doenca incuravel e progressiva é elevado, como por exemplo os cuidados de satide primarios (CSP) e
alguns servigos hospitalares como os servicos de Oncologia, Medicina Interna e Hematologia. Embora
os CP ndo fagcam parte do foco principal da sua atividade profissional, estes profissionais devem
possuir conhecimentos e competéncias mais avangadas nesta area, nomeadamente formagao de nivel
intermédio obtida a nivel pos-graduado (PEDCP do Biénio 2019-2020, remetendo para o PEDCP do
Biénio 2017-2018; Capelas etal, 2016).

Os Cuidados Paliativos Especializados correspondem a um nivel de diferenciacdo dos cuidados
que sdo prestados em equipas ou servigos cuja atividade é exclusivamente prestacao de CP. Os
profissionais tém como fungdes o acompanhamento clinico dos doentes e familias com problemas de
alto grau de complexidade; consultadoria aos profissionais dos outros niveis de diferenciacdo;
articulagdo com as Universidades, Escolas de Saide e Centros de Investigacdo, com o objetivo de
desenvolver o ensino, a investigacao e a divulgacdo dos CP. Estes profissionais devem ter formagao
avancada em CP (p6s-graduacdo e/ou mestrado), com Estigio em Unidades/Equipas devidamente
certificadas para o efeito (PEDCP do Biénio 2019-2020, remetendo para o PEDCP do Biénio 2017-
2018; Capelas etal, 2016).

Os Centros de Referéncia/Exceléncia correspondem a um nivel de diferenciagdo em que os CP
sdo especializados e prestados em diferentes contextos, como em internamento, ambulatorio, apoio
domiciliar e consultadoria a outros servigos. Também desenvolvem atividade académica no dominio
da formagdo e da investigagdo. Os Centros de Exceléncias sdo a referéncia a nivel da educacao,
investigacdo e divulgacdo dos CP, desenvolvendo protocolos e novos métodos de atuacdo (Plano
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Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos do Biénio 2019-2020, remetendo para o
PEDCP do Biénio 2017-2018; Capelas etal, 2016).

Senti alguma dificuldade em classificar o tipo de diferenciacdo da Unidade onde realizei o Estagio
da Pratica Clinica. Os cuidados prestados sao Cuidados Paliativos especializados, mas apds alguma
reflexao, classifico a Equipa como sendo um centro de referéncia/exceléncia. O motivo de lhe atribuir
esta diferenciacdo deriva de ser uma equipa basica onde os profissionais tem como fun¢do exclusiva a
prestacdo de Cuidados Paliativos, possuem formacdo avancada, logo os Cuidados Paliativos sdo
especializados e sdo prestados em diferentes contextos como nos servicos de internamento, em
ambulatdrio (consulta de Medicina Paliativa), apoio domiciliar em que em situagdes especiais vao ao
domicilio dos doentes, fazem visitas domicilidrias a doentes, seguidos na consulta, e se encontram
institucionalizados na RNCCI ou em Estruturas Residenciais Para Idosos (ERPI’s). Prestam
consultoria a outros profissionais e servicos. Desenvolvem atividade académica no dominio da
formacdo e investigacao, sendo uma referéncia a nivel da educagao, investigacdo e divulgacao dos CP.

Existem diversos modelos de abordagem ao doente com necessidades paliativas.

Modelo de obstinacao terapéutica

E um modelo de cuidados (Figura 4) que se direciona para a procura de um diagnéstico e para
tratamentos especificos dirigidos a doenga, com poucas respostas de evolucdo do estado clinico. Estas
medidas sdo aplicadas até ao fim de vida, com custos elevados para o doente, familia e sistema
(Capelas etal, 2016).

Inicio Morte

O Tratamento especifico

Figura 4 - Modelo de obstinac&o terapéutica
(Fonte: Adaptado de Gomez-Batiste et al., 2005)

Modelo do abandono

E um modelo de prestagio de cuidados (Figura 5), muito comum nos servigo de doentes agudos,
em que apos um periodo em que incessantemente se utilizam abordagens curativas e se chega a um
ponto que devido a ndo surtirem efeito se considera que nao ha nada a fazer e se abandona o doente
por considerarem que nao tem mais nada que lhe oferecer. Este modelo de cuidados causa muita
frustracdo no doente e familia e origina idas frequentes e desnecessarias aos servigos de saude
nomeadamente ao servigo de urgéncia (Capelas etal,, 2016).
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Inicio Morte

O Tratamento Especifico ‘ Abandono

Figura 5 - Modelo do abandono
(Fonte: Adaptado de Gomez-Batiste et al., 2005)

Modelo separado

E um modelo de cuidados (Figura 6) em que depois de uma abordagem curativa que no surtiu
efeito se passa para uma abordagem paliativa sem haver uma articulagao entre estas abordagens.
Esta dicotomia entre abordagens carateriza este modelo e faz com que o doente e familia beneficiem
tardiamente da abordagem paliativa e ndo sdo preparados para a transi¢do dos cuidados curativos
para os paliativos (Capelas etal, 2016).

Inicio Morte

OTratamento Especifico ‘ Cuidados Paliativos

Figura 6 - Modelo separado
(Fonte: Adaptado de Gomez-Batiste et al., 2005)

Modelo integrado

E um modelo (Figura 7) em que a preocupagio principal sdo as necessidades e o sofrimento do
doente, independentemente da fase em que se encontra a doenca. As intervencoes curativas e as
paliativas vao coexistindo e sendo adaptadas as necessidades do doente e a evolucdo da doenga
(Capelas etal, 2016).

Inicio Morte

N

.
8 8 5 58 58 88 58 5808 58 588 88 588 58 5 50 5588 50 5588 58 50088 58525851,

Tratamento especifico Cuidados Paliativos

Figura 7 - Modelo integrado
(Fonte: Adaptado de Gomez-Batiste et al., 2005)
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Modelo cooperativo

Este modelo de atuagao (Figura 8) é o que na atualidade é preconizado como sendo o mais
adequado para atender as pessoas com necessidades paliativas e consiste numa permanente
articulacdo e cooperagao entre os diversos servigos de saide, permitindo uma acessibilidade entre as
intervencdes curativas ou especificas e as paliativas, consoante as necessidades da pessoa, desde o
aparecimento da doenca (Capelas etal, 2016).

Inicio Morte

Tratamento especifico Cuidados Paliativos

Figura 8 - Modelo cooperativo com intervencao nas crises
(Fonte: Adaptado de Gomez-Batiste et al., 2005)

Alguns modelos encontram-se completamente desajustados e desatualizados relativamente ao
modelo de atuacdo que na atualidade se preconiza para responder as necessidades do doente e
familia com doenca grave, incuravel e progressiva. Os modelos de atuagdo que se encontram
desatualizados sao o modelo da obstinacdo terapéutica, o modelo do abandono e o modelo separado
(Capelas etal, 2016).

O modelo mais atual e adequado de atuagdo em Cuidados Paliativos preconiza que este tipo de
cuidado seja abrangente, pessoal, centrado, integrado e cooperativista (Gomez-Batiste et al, 20172
Capelas et al, 2016). Este tipo de modelo tem como base a avaliagao e resposta as necessidades das
pessoas com doengas cronicas avangadas e com prognostico de vida limitado. Estas necessidades sao
multidimensionais e envolvem a dimensao fisica, emocional, espiritual, familiar, social, econémica e
ética, em que ao longo da doenga, vao modificando a sua complexidade e exigéncia de cuidado.

Este modelo de intervencdo e acompanhamento consiste numa avaliagdo sistematica,
planeamento de decisdes antecipadas, gestao de caso e acompanhamento multidimensional das
necessidades. Este modelo tem como objetivo ser preventivo e antecipar as crises e integrar todos os
niveis de cuidados de forma a dar-se uma resposta adequada e atempada as necessidades da pessoa
(Meléndez & Limén, 2018; Gémez-Batiste et al, 2017").

Em Portugal para se conseguir responder com qualidade, as necessidades paliativas, através de
um modelo integrado e cooperativista/colaborativo, foi criada a RNCP. Com o seu funcionamento
pretende-se dar uma resposta rapida e flexivel, adaptando a diferenciagdo das equipas de saude a
complexidade das necessidades do doente. Assegurando a intervengao de equipas de CP nos trés
niveis de cuidados que existem em Portugal (Cuidados de Satide Primdrios, Cuidados de Saude
Hospitalares e Cuidados Continuados Integrados). Desta forma amplia-se e facilita-se o acesso das
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pessoas a CP de qualidade e adequados as necessidades (Plano Estratégico para o Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos do Biénio 2019-2020, remetendo para o PEDCP do Biénio 2017-2018).

Durante o Estagio de Pratica Clinica tive oportunidade de observar a realidade de diversos
servicos clinicos hospitalares, UCCI e ERPI's. Devido a diversidade de servigos com que contatei, tive a
oportunidade de observar os diversos modelos de abordagem ao doente com necessidades paliativas.
A nivel hospitalar ainda existe uma visao muito redutora, fragmentada, centrada no prognoéstico, com
uma intervenc¢do muito dicotémica e reativa as crises. Os doentes oncologicos com doenga avancada
sdo os que na grande parte das vezes sdo referenciados, os doentes com doenga crénica avancada
(Demeéncias, Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), Insuficiéncias de 6rgaos e Doencas
neurodegenerativas) sao poucas vezes reconhecidos como tendo necessidades paliativas. Para além
de ndo referenciarem doentes com doenca crénica avangada, também s6 referenciam doentes, que na
maior parte das vezes, se encontram em ultimos dias e horas de vida.

Ainda nao existe a percecdo que os CP sao dirigidos para aliviar o sofrimento (fisico, psicologico,
espiritual e social) e melhorar a qualidade de vida, sendo apropriados em qualquer estadio de uma
doenca grave, sendo benéficos quando implementados juntamente com tratamentos de intencdo
curativa ou de prolongamento de vida. Sao dirigidos ao longo do tempo com base nas necessidades
do doente e ndo no seu progndstico (National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2018).

Por diversas vezes observei o modelo da obstinagdo terapéutica, com interveng¢des muito
invasivas e desadequadas as necessidades das pessoas e com o consequente sofrimento derivado
desta desadequagdo. A existéncia de muitos recursos e tecnologia aumenta a propor¢do desta
obstinagao terapéutica. Os profissionais de satide ainda tém muita dificuldade em aceitar a finitude da
vida e consideram-na uma derrota. Este sentimento de derrota conduz muitas vezes a uma
abordagem de abandono em que apds todas as tentativas de cura sem sucesso se considera que ndo
existe mais nada a oferecer aos doentes. Estes deixam de ser acompanhados e ndo sao referenciados
nem encaminhados para servigos que possam responder de forma adequada as suas necessidades,
pondo em causa a qualidade de vida das pessoas, causando sofrimento e idas frequentes e
desnecessarias ao Servico de Urgéncia. Durante o estagio também observei esta realidade.

Ainda esta muito presente uma abordagem muito dicotémica em que ha uma separacao total das
intervencdes que ou sdo ditas curativas ou paliativas. Este modelo de abordagem separado que
também observei conduz ao sofrimento das pessoas e a uma dificuldade de aceitacdo na transigao
para os Cuidados Paliativos, tornando-se renitentes a estes cuidados, gerando muitas vezes situagdes
de conspiracdo do siléncio por parte dos familiares e profissionais de satde.

Os Elos de ligacdo da EIHSCP tém uma fungdo muito importante na transicdo destes modelos de
atuacdo para um modelo de abordagem abrangente, integrado e cooperativista, modelo este
preconizado para o cuidado da pessoa com necessidades paliativas, e utilizado pela EIHSCP, onde tive
oportunidade de realizar o Estagio da Pratica Clinica.

Esta equipa presta cuidados abrangentes e centrados no doente e familia, tendo em conta todas as
dimensodes das suas necessidades. Utilizam as estratégias de comunicagdo, como escuta ativa e a
relacdo empdtica para identificar as verdadeiras necessidades dos doentes, suas expetativas,
preferéncias e objetivos. Valorizam muito a dimensdo espiritual, promovendo através dos seus
cuidados a esperanca e o sentido de vida. Através da sua avaliacdo e intervengao aliviam o sofrimento,
mas também o antecipam. Fomentam o cooperativismo através de articulagdo e cooperacdo entre os
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diversos servigos clinicos e consoante as necessidades das pessoas prestam aconselhamento dirigido
a um paralelismo entre as intervengdes curativas ou especificas e as paliativas, no sentido de
antecipar as crises e complicagdes decorrentes das doencas avangadas e progressivas. Fazem uma
articulacdo entre os servicos hospitalares, CSP, CCI e outras instituicdes como as ERPI’s, avaliando e
referenciando os doentes consoante a complexidade das suas necessidades.
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3.0bjetivos e Competéncias: A Reflexao da Aquisicao

No guia orientador desenvolvido pela European Association for Palliative Care (EAPC), em 2013,
sobre a educacdo e as competéncias essenciais em CP, é utilizada a definicdo de competéncia de Parry
(1996). Este autor define competéncia como um conjunto de conhecimentos relacionados,
habilidades e atitudes que afetam a maior parte do trabalho (papel ou responsabilidade), relacionado
com o desempenho no trabalho, pode ser medido por padrdes bem definidos, e pode ser melhorado
através de formacao e desenvolvimento (Gamondi, Larkin, & Payne, 2013, citando Parry, 1996).

Este guia orientador da EAPC define as competéncias para os profissionais de Cuidados
Paliativos (Gamondi et al, 2013). O Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
do Biénio 2019-2020, remetendo para o PEDCP do Biénio 2017-2018 também considera estas
competéncias como sendo centrais e esséncias, a serem adquiridas, por todos os profissionais de
saude e das ciéncias sociais que prestam cuidados em CP. Estas competéncias sao:

Aplicar os principios gerais dos CP em qualquer contexto de cuidados onde o doente e a
familia se encontrem e onde a atuagdo esta muito para além de investigagdes de diagnostico e
cura, pois o doente existe para ser considerado, cuidado e tratado de forma global;

Promover o conforto fisico ao longo da trajetdria de doenga, aliviando o sofrimento (dor e
outros sintomas) com medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas;

Responder as necessidades psicologicas, sociais e espirituais do doente e familia, adequando
os cuidados instituidos consoante as necessidades individuais e tendo em conta os desejos e
valores de cada doente e familia;

Responder as necessidades dos familiares e/ou cuidadores informais do doente relacionadas
com os objetivos de cuidados a curto, médio e longo prazos;

Responder aos desafios clinicos e processos de tomada de decisdo ética em CP;

Exercer uma coordenagdo/lideranca de cuidados de cariz compreensivo e interdisciplinar em
qualquer contexto onde sejam prestados CP;

Desenvolver competéncias de comunicagdo e de relacdo interpessoais apropriadas para
Cuidados Paliativos;

Promover a autoconsciéncia e o desenvolvimento profissional continuos, com reflexdo sobre
a propria atitude em relagdo a doenga, morte e luto.

As competéncias do Mestre /Perito em Cuidados Paliativos s3o:

Integra os principios e a filosofia Cuidados Paliativos (CP) na pratica de cuidados e no seu
papel no seio do Sistema de Saude; Analisa valores e crencas pessoais em diferentes
contextos de CP;

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

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

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

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

Comunica de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de satde; implementa

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

e Promove programas de formacdo em CP para diferentes profissionais de satude;

e Estrutura e implementa programas em CP;

e Avalia a qualidade dos servigos e programas implementados;

As competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Pessoa em Situacdo Crénica e
Paliativa sdo, de acordo com o Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista
em Pessoa em Situagao Cronica e Paliativa (Ordem dos Enfermeiros (OE), 2011):

e (uida de pessoas com doencga cronica, incapacitante e terminal, dos seus cuidadores e
familiares, em todos os contextos de pratica clinica, diminuindo o sofrimento, maximizando o
seu bem-estar, conforto e qualidade de vida;

e Estabelece relacao terapéutica com pessoas com doenca crénica incapacitante e terminal,
com os seus cuidadores e familiares de modo a facilitar o processo de adaptacdo as perdas
sucessivas e a morte.

Baseada nos documentos consultados e citados anteriormente, irei, neste capitulo refletir acerca
da aquisi¢do das competéncias para adquirir o grau de mestre/perito em cuidados paliativos. Para a
realizacdo do estagio da pratica clinica projetei um conjunto de objetivos e atividades a desenvolver
para atingir esses objetivos. A concretizacdo destes objetivos visa adquirir um conjunto de
competéncias.

Como Enfermeira Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica delineei estes objetivos com
intuito de desenvolver as competéncias definidas para a minha especialidade e para o grau de
mestre/perito em Cuidados Paliativos.

Irei descrever os pilares dos Cuidados Paliativos e os objetivos e atividades que desenvolvi
durante o Estagio da Pratica Clinica no ambito de cada pilar.

Os pilares fundamentais dos cuidados paliativos sdo: o controlo sintomatico; a comunica¢ao
adequada; apoio a familia e o trabalho em equipa. Para se praticar CP de qualidade todas estas
areas tém de ser de igual forma valorizadas (Neto, 2016%). Seguidamente irei descrever cada um
destes pilares e dentro de cada pilar os objetivos planeados para desenvolver no Estagio da Pratica
Clinica. Existem objetivos que sdo comuns a comunicagdo e ao apoio a familia. Também irei
apresentar trés casos clinicos que descrevem a forma como foram desenvolvidas na pratica, as
competéncias relacionadas com os pilares dos CP. O caso clinico 1 foi selecionado porque dado a sua
complexidade permite descrever o trabalho realizado a nivel do controlo sintomatico, comunicagao,
apoio a familia e trabalho de equipa. O caso clinico 2 permite descrever o trabalho desenvolvido ao
nivel da comunicagdo. O caso clinico 3 descreve o trabalho realizado no apoio a familia e ao nivel da
comunicagao.
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Controlo Sintomatico

Os objetivos especificos que delineei para desenvolver as competéncias relacionadas com este
pilar dos Cuidados Paliativos, durante o Estagio da Pratica Clinica foram:

o Identificar as necessidades das pessoas com doenga crénica, incapacitante e terminal, seus
cuidadores e familiares.

e Promover intervengoes junto de pessoas com doenga cronica, incapacitante e terminal, seus
cuidadores e familiares.

O controlo dos sintomas em CP deve ser adaptado as necessidades, valores e preferéncias do
doente. O tratamento deve ter como objetivo manter ou melhorar a qualidade de vida e permitir que
o doente mantenha autonomia, 0 maximo possivel, até ao momento da sua morte (World Health
Organization, 2016; Radbruch, 2017). Os medicamentos, vias de administragao e dosagens devem ser
selecionados conforme os valores e as necessidades. O tratamento deve ser direcionado para os
sintomas que reduzem a qualidade de vida. Se este principio nao for respeitado os efeitos colaterais
das intervengdes podem causar mais desconforto do que a propria patologia (WHO, 2016).

E necessario adotar uma estratégia individualizada, gradual e planificada para cada doente, que
consiste em procurar os sintomas de forma sistematizada, recorrendo a listas de sintomas ou escalas
validadas, como a Escala de Avaliagao de Sintomas de Edmonton. Deve proceder-se a uma avaliagao
antes de se iniciar os tratamentos.

Esta avaliacdo consiste em caraterizar-se o sintoma (localizacdo, duragdo, intensidade, tipo,
frequéncia, fatores desencadeantes e de alivio, sintomas associados, impacto nas atividades diarias,
impacto emocional no doente); ponderar-se a realizagao de meios complementares de diagndstico e
terapéutica (MCDT) em fungao dos objetivos definidos para o doente; dirigir o tratamento (em fungao
do mecanismo etiopatoldgico e dos objetivos terapéuticos definidos para o doente); prevenir e tratar
efeitos secundarios; trabalhar em equipa interdisciplinar e informar o doente, familia e equipa
terapéutica (Pires & Gongalves, 2018).

0 enfermeiro tem um papel muito importante no controlo sintomatico. E ele que através das suas
intervencdes institui as medidas farmacoldgicas e medidas ndo farmacologicas. Podemos considerar
que os resultados da avaliagdo, planeamento e das intervengoes de enfermagem implementadas no
controlo sintomatico sdo o conforto e bem-estar o que vai conduzir a um alivio do sofrimento, o qual
vai permitir uma melhor qualidade de vida (Sidani, 2011; Laschinger, Gilbert & Smith, 2011 citados
por Oliveira, 2013). O enfermeiro ajusta as suas intervengdes, segundo a sua avaliagdo e as
necessidades da pessoa, tendo sempre como objetivo estrutural dos seus cuidados o bem-estar, a
seguranca e o conforto da pessoa (Ribeiro, 2012).

O cuidar € a estrutura fundamental e parte integrante da arte e ciéncia da enfermagem (Ribeiro,
2012 citando Costa, 1998, 2006; Hegedus, 1999; Hesbeen, 2000; Botelho, 2004; Colliere, 2003;
Roselld, 2009; Watson, 1998, 2002). Segundo Hesbeen (2000) citado por Ribeiro (2012) o cuidar é
uma pratica elementar e obrigatéria dos enfermeiros, é o objetivo desta profissao. Cuidar consiste em
prestar uma atengao especial a outra pessoa numa situacdo particular da sua vida, com o objetivo de
contribuir para a sua satide e bem-estar. Na perspetiva de Swanson (1991) citado por Ribeiro (2012),
cuidar é um processo que tem por base a relacdo entre o enfermeiro e a pessoa cuidada. Cuidar é dar
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conforto, é antecipar as necessidades do outro, é executar as intervengdes com competéncia e
preservar a dignidade da pessoa.

O bem-estar é considerado o objetivo dos cuidados de saide, adotados pela pessoa e pelo
enfermeiro. Estes cuidados permitem melhorar o conforto (Kolcaba, 2003; 2009 citado por Oliveira,
2013). Promover conforto é estar atento a todas as manifestacdes de sofrimento e ter em conta todas
as dimensoes da pessoa, de modo a dar-se resposta as necessidades da pessoa e aliviar o seu
sofrimento (Ribeiro, 2012 citando Morse, 2000).

E importante definir-se os conceitos de bem-estar e conforto de modo a se perceber a
importancia do papel do enfermeiro e a natureza das suas intervengdes, no controlo sintomatico.
Segundo Oliveira (2013, p.4) citando Basto (2009) o bem-estar é:

uma experiéncia humana que resulta da capacidade que cada pessoa tem de
ultrapassar equilibrios perdidos e de se adaptar as circunstancias da vida, por si s6
ou com ajuda, e a perda do bem-estar ndo é o aparecimento de doenga, mas sim a

impossibilidade de recriar o potencial individual.

O conforto é um conceito multidimensional (Oliveira, 2013; Ribeiro, 2012) podendo ser
percecionado como ajuda ou suporte de alguém. Estado de sentir alivio, estar bem fisica e
mentalmente, sentir que a causa de incomodo, dificuldade, ansiedade ou dor, foi resolvida (Oliveira,
2013). Segundo a Teoria do Conforto, este conceito é definido com “estado imediato de ser fortalecido
por ter as necessidades de alivio, tranquilidade e transcendéncia satisfeitas em quatro contextos
(fisico, psicoldgico, espiritual, social e ambiental)” (Kolkaba, 2003 citado por Oliveira, 2013).

O conforto é um objetivo central dos cuidados de enfermagem e constitui um indicador da
qualidade dos cuidados prestados (Ribeiro, 2012 citando Oliveira, 2011). E um resultado dos
cuidados de enfermagem, associado a gestdo e controlo de sintomas e a satisfacdo gerada pelos
resultados dos cuidados prestados (Oliveira, 2013).

Seguidamente irei identificar os principios gerais do controlo sintomatico, que sdao muito
importantes para o alivio do sofrimento, promovendo conforto e bem-estar.

Os principios gerais do controlo de sintomas sdo os seguintes:

- Avaliar antes de tratar de modo a determinar a causa da sintomatologia e 0 mecanismo
fisiologico que esta na sua origem. Além da causa, deve-se avaliar a intensidade, o impacto fisico e
emocional, fatores que agudizam cada sintoma e o impacto na vida didria e no relacionamento social
(SECPAL, 2006; Neto, 2016°; Boland & Boland, 2016; Goémez-Batiste, 2013; Sancho & Martin, 2009).

- Explicar as causas dos sintomas de forma compreensivel para o doente e familia assim como
as medidas terapéuticas a serem instituidas (SECPAL, 2006; Neto, 2016 Gomez-Batiste, 2013;
Sancho & Martin, 2009).

- Aplicar uma estratégia terapéutica mista com a utilizacdo de medidas farmacoldgicas e ndo
farmacoldgicas. Deve-se estabelecer prazos para atingir os objetivos e adotar medidas preventivas
para sintomas ou situacdes que possam surgir (SECPAL, 2006; Neto, 2016"; Boland & Boland, 2016;
Sancho & Martin, 2009).
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- Monitorizar os sintomas através da utilizacdo de instrumentos de medida padronizados
(escalas de pontuagdo ou escalas analdgicas) e métodos de registo adequados (esquema corporal da
dor, tabelas de frequéncia de sintomas, diarios da dor ou de outros sintomas). A correta
monitorizagdo dos sintomas ira permitir esclarecer os objetivos, sistematizar o seguimento e
melhorar o controlo sintomatico (SECPAL, 2006; Neto, 2016° Gémez-Batiste, 2013; Sancho & Martin,
2009).

-Ter atencdo aos detalhes de modo a otimizar o controlo sintomatico e minimizar os efeitos
adversos das medidas terapéuticas instituidas. Promover acessibilidade, disponibilidade e atencdo
continua por parte da equipa, estas medidas geram seguranca e facilitam a resposta ao tratamento,
pois contribuem para diminuir a sensagao de abandono e impoténcia do doente, mas também
permitem elevar o limiar de perce¢do de dor (SECPAL, 2006; Neto, 2016 Gomez-Batiste, 2013;
Sancho & Martin, 2009).

- Nao aguardar as queixas do doente questionar e observar, adotando uma atitude preventiva
no sentido de antecipar o aparecimento de sintomas previsiveis em certos contextos clinicos (Neto,
2016 Gomez-Batiste, 2013; Sancho & Martin, 2009).

- Reavaliar com regularidade as medidas terapéuticas e ajustar o tratamento consoante as
necessidades do doente. Definir objetivos realistas com o doente e valorizar as respostas obtidas
(Neto, 2016"; Boland & Boland, 2016; Gémez-Batiste, 2013; Sancho & Martin, 2009).

Durante muito tempo o sofrimento causado pela terminalidade da doenca era relacionado apenas
com aspetos fisicos, mas os estudos mais recentes, demonstram que os componentes emocional,
espiritual, familiar, social e cultural da pessoa estdo igualmente relacionados e no seu conjunto
constituem um estado de sofrimento global ou total. O sofrimento derivado de uma doenga
prolongada, incuravel e terminal é um sofrimento multidimensional (Osuna, Casado & Ocafia,
2018).

O sofrimento é um estado afetivo e cognitivo negativo, caraterizado pela sensacdo de ameaga a
integridade, acompanhado de um sentimento de impoténcia perante essa ameaca e o esgotamento
dos recursos pessoais e psicossociais que a permitiriam enfrentar. Neste sentido as intervengoes que
diminuam a perce¢do de ameaga, como o controlo sintomatico e uma abordagem interdisciplinar, e
que aumentam os recursos de enfrentamento do doente, como o apoio sociofamiliar e valorizagdo das
necessidades psicolégicas e espirituais sdo essenciais para o alivio do sofrimento, permitindo a pessoa
adquirir o controlo sobre a situagdo (Osuna et al., 2018).

Para se controlar eficazmente os sintomas fisicos é necessario ter em consideracdo o impacto que
estes causam a nivel psicoldgico, social e espiritual (Saavedra & Rocha, 2017). Os sintomas
normalmente ndo surgem isoladamente, eles agrupam-se com outros sintomas e sdo influenciados
pelos fatores psicologicos, sociais e carateristicas culturais da pessoa (Figura 9) (National Consensus
Project for Quality Palliative Care, 2018). Nas pessoas que se encontram em fim de vida, ao conjunto
de sintomas fisico-psicolégicos, comuns da doenga irreversivel, somam-se experiéncias de grande
impacto emocional e espiritual. Os CP sdo essenciais para o alivio da dor e sofrimento e para dar
resposta as necessidades fisicas, psiquicas, sociais e espirituais do doente e sua familia (Ramos, 2018).
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Figura 9 - Impacto multidimensional dos sintomas
(Fonte: Adaptado de Saavedra & Rocha,2017)

Os sintomas mais frequentes nos doentes com doenga grave, progressiva, incuravel e terminal
sdo: a ansiedade, a dor, dispneia, estertor, obstipacdo, nauseas, anorexia, fadiga, diarreia, depressdo e
delirium (WHO, 2016). Seguidamente irei descrever cada um destes sintomas e também descrever
outros sintomas que também sdo comuns em doentes com necessidades paliativas como os vomitos,
xerostomia e prurido.

Dor

Em CP a dor é o sintoma mais importante devido a sua alta prevaléncia tanto em doentes
oncolégicos como em ndo oncolégicos. A dor é uma experiéncia subjetiva e individual associada a
manifestacdes fisicas, cognitivas, culturais e psicologicas (Ocafia, Cruz & Quiles, 2018). Na Oncologia, 0
conceito de dor foi introduzido por Cicely Saunders, conhecido como “Dor Total”, segundo o qual a
dor é constituida por varios componentes/dimensoes: fisicas, emocionais, psicossociais e espirituais
(Figura 10). A dor é multidimensional (Ocafia et al, 2018; OMS, 2016; Oliveira, Sobrinho & Cunha,
2016).

Em 1979, a International Association for the Study of Pain (IASP) uniformizou e internacionalizou
o conceito de dor, e definiu a dor como: “Experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada a
dano tecidual real ou potencial, ou descrita em termos de tal dano.”

Figura 10 - Conceito de “Dor Total”
(Fonte: Adaptado de Saunders & Sykes,1993)
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A dor é o que a pessoa que sofre diz experimentar e, como experiéncia emocional que €, é
influenciada por diversos fatores que modulam a experiéncia ou intensidade da dor (Sancho &
Martin, 2009). Avaliacdo da dor deve ser integral e sistematica. Implica uma avaliacdo
multidimensional (6 dimensdes): fisiolégica, sensorial, emocional, cognitiva, comportamental, social e
cultural (Ocana et al., 2018). O Quadro 1 descreve como se procede a avaliacdo multidimensional da
dor.

Quadro 1 - Avaliacao multidimensional da dor
(Fonte: Adaptado de Ocana, Cruz & Quiles, 2018)

Avaliacao multidimensional da dor

Avaliar - Tipo de dor, localizacio, duragio, intensidade, fatores desencadeantes, de
ador agravamento, de alivio e padrao temporal.

- Sinais e sintomas associados com a dor.

- Uso de analgésicos, eficacia e tolerancia aos mesmos.

Avaliar - Situagdo clinica, diagndstico e progndstico.

odoente -Grau de incapacidade relativamente a atividades diarias, atividade
profissional, vida social, padrao de sono, libido e estado de animo.
-Impacto da doenga e do tratamento a nivel fisico, psicolégico e social.

- Nivel de conhecimento acerca da doenga, ansiedade, depressao e ideaciao
suicida, qualidade de vida, retorno social, preocupacdes e necessidades
espirituais.

- Presenca e intensidade dos sinais e sintomas fisicos e psicoldgicos, como
insonia, ansiedade, medo, depressao, repercussao cognitiva e pensamento

catastrdfico.
- Opidfobia ou crengas e mitos sobre letalidade dos opidides,adesdo a
medicacao.
Avaliar -Avaliar e valorizar as necessidades dos cuidadores e/ou familiares.
oimpacto - Insuficiéncia e/ou incapacidade familiar e sobrecarga do cuidador.
sociofamiliar | -Estado emocional do cuidador principal e se existe uma comunicagdo
apropriada.
Avaliar -Gastos derivados pela doenca ou dependéncia.
oimpacto - Perda de subsidios de incapacidade.
econémico | -Relacido com a familia ou cuidadores do ponto de vista econdmico.

Escada analgésica da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
A escada analgésica da OMS (Figura 11) € ttil quando nao ha experiéncia no tratamento da dor.

Cerca de 75% a 85% das situagdes sdo controladas seguindo esta orientacdo (Saavedra & Rocha,
2017).

4-Técnicas
invasivas
3-Opidides para dor intensa (7-10)
+Ndo opidides
2-Opioides para dor moderada (4-6)
+Ndo opidides
1-N3o opidides - dor ligeira (1-3)

Figura 11 - Escada analgésica da OMS
(Fonte: Adaptado de Saavedra & Rocha, 2017)
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Foi elaborado um algoritmo de tratamento da dor, contemplando a utilizacdo de medidas
farmacolégicas, que se encontra em apéndice (Apéndice A).

A dor pode ser classificada quanto ao tipo e quanto a evolug¢ao temporal (Quadro 2).

Quadro 2 - Classificacao da dor
(Fonte: Adaptado de Saavedra & Rocha, 2017)

Classificacdo da dor

1-Classificacdo quanto ao tipo de dor:
Dor nociceptiva: Dor neuropatica:
. Associada a dano tecidular causado por lesdes | . Associada a lesdo nervosa com atingimento do
somaticas (somatica) ou viscerais(visceral) | sistema nervoso central ou periférico.
com estimulacio de nociceptores. . Pode ser Disestésica e é descrita como um
. Quando é somatica é em moedeira e bem | ardor constante ou Lancinante e é descrita
localizada. Quando € visceral é em aperto e mal | como tipo choque.
localizada. .Mais dificil de tratar.

Habitualmente tem boa resposta ao
tratamento.
Dor mista-Componente nociceptiva + componente neuropatica
2-(lassificacdo quanto a evolucao temporal da dor:

Dor aguda: Dor croénica:
. Estimulo nociceptivo geralmente identificado. | . Persiste para além da elimina¢do do estimulo.
.Padrao temporal bem definido. .Padrao temporal mal definido.
.Funcio de adverténcia e protecio. . A sua intensidade ndo tem relacio com o
.Duracao de horas a semanas. estimulo causal.
.Duracdo 23 meses.
Dispneia

A dispneia é definida como uma sensacéo de dificuldade respiratoria. E a sensacio desagradavel
de ser incapaz de respirar adequadamente. E uma experiéncia subjetiva de desconforto respiratério
consistindo em sensagdes qualitativamente diferentes e de intensidade variada. Os doentes
descrevem este sintoma como falta de ar, dificuldade para respirar ou falta de respiraco. £ a tomada
de consciéncia de dificuldade respiratéria acompanhada por desconforto (Radbruch, 2017; Feio,
2016; Metin & Donmez, 2016; Navazo, 2016).

A dispneia é um sintoma frequente em CP (29-74%), quer em doentes oncoldgicos como em ndo
oncolégicos em fase avancada, sendo um dos sintomas mais frequentes e angustiantes. Em doentes
em fase terminal estd associada a mau prognéstico. E de dificil controlo causando desconforto,
angustia e ansiedade (Cipriano, Monteiro & Silva, 2017; Feio, 2016). E um sintoma multidimensional
complexo, tendo um impacto significativo na vida do doente e cuidadores (Cruz, Oliveira & Capelas,
2017).

Estertor

E um ruido que ocorre frequentemente durante a respiracio do doente em tiltimos dias ou horas
de vida. Tem uma prevaléncia de 45%. E produzido pela passagem de ar através das secrecdes e
saliva acumuladas na orofaringe, na laringe e na traqueia, como consequéncia da diminuicao do tonus
muscular e do reflexo de degluticdo do doente (Francisco & Barbedo, 2017).

As secrecbes excessivas do trato respiratorio estdo associadas a diminuicdo e depressdao da
consciéncia e dos reflexos da tosse e degluticdo, que ocorre no final da vida. Este sintoma é
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angustiante para a familia e acompanhantes e a sua gestao é benéfica para diminuir esta angustia, ja
que é improvavel que o doente percecione esta situacio. E motivo de sofrimento da familia, que
confunde o estertor com dispneia, engasgamento ou asfixia. Sendo necessario explicar o motivo do
estertor de modo a tranquilizar a familia (Francisco & Barbedo, 2017; Radbruch, 2017).

Obstipacao

A obstipagao € definida como sendo um distdrbio intestinal funcional, caraterizado por defecagao
dificil, ocasional ou aparentemente incompleta. As fezes sao pequenas, duras, pouco frequentes e de
dificil expulsdo (Araudjo, Mota & Gongalves, 2017% Pina, 2016%). A obstipacdo é um dos problemas
mais frequentes em CP, variando a sua prevaléncia entre 18 e 90% (Araujo etal,, 2017?).

Os critérios de Roma IIl permitem identificar a presenca de obstipagdo. De acordo com estes
critérios existe obstipagdo quando, nos ultimos 6 meses, e durante 12 semanas (no minimo), devem
existir em cerca de 25% das defecagdes de cada individuo, duas ou mais das seguintes queixas (World
Gastroenterology Organization, 2010; Pina, 2016%).

- Esforgo excessivo para evacuar; Sensagdo de evacuacdo incompleta; Cibalas ou fezes duras;
Sensagao de obstrucdo ou bloqueio anoretal; Necessidade de manipulacao digital para facilitar a
expulsdo; menos de 3 dejegdes por semana.

Os critérios de Roma IV, sdo tteis no diagnostico de obstipagdo funcional poderao ser utilizados
em CP, mas pressupdem o inicio de sintomas 6 meses antes e duragdo de pelo menos 3 meses (Araujo
et al, 2017) Estes critérios incluem a obstipacdo induzida por opidides e consideram-na como um
distirbio do intestino (World Gastroenterology Organization, 2016; Larkin et al, 2018).

Assim, a obstipacdo pode ser definida segundo os seguintes critérios objetivos:

Menos de 3 dejecdes semanais; Esforco durante mais de 25% das dejegdes; Fezes duras que
podem formar fecalomas e recurso a manobras manuais em mais de 25%; Sensacdo de evacuagdo
incompleta em pelo menos 25% das vezes e defecagao que demora mais de 10 minutos.

Nausea

Define-se ndusea como uma sensagdo subjetiva desagradavel da necessidade de vomitar,
habitualmente acompanhada de sintomas autondmicos, como sudorese fria, sialorreia, hipotonia
gastrica, refluxo do contetido intestinal para o estomago, entre outros (Queiroga, Ferraz & Gama,
2017; Aravjo etal, 2017" Radbruch, 2017; Pina, 2016 Rodriguez, 2013).

Vémitos

O vomito caracteriza-se pela expulsdo rapida e for¢ada do conteudo gastrico por meio da boca,
causada por uma contracdo forte e sustentada da musculatura da parede toracica e abdominal
(Queiroga et al, 2017; Radbruch, 2017; Aratjo et al, 2017 Pina, 2016°; Rodrigues, 2013). Sio
frequentes nos doentes em CP (30-60%) e tem um impacto significativo na qualidade de vida (Aratjo
etal, 2017").
Anorexia

A perda de apetite é um sintoma frequente em CP. Esta relacionada com aversio a alimentos
especificos, alteracdes do paladar ou olfato, ou a outros sintomas gastrointestinais como nauseas. A
perda de apetite pode provocar reducdo da ingestdo de alimentos, perda de peso e fraqueza. A
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anorexia é com frequéncia associada a caquexia e descrita como Sindrome da Anorexia-Caquexia
(Radbruch, 2017).

A Sindrome de Anorexia-Caquexia é frequente nos doentes com doenga cronica, em fase
avancada. Tem uma alta prevaléncia (60-90%) com implicag@es significativas na qualidade de vida. E
uma sindrome metabdlica complexa, de natureza multifatorial, que ocorre com perda involuntaria de
massa muscular esquelética (com perda ou ndo de massa gorda), lipdlise, anorexia (componente
universal da caquexia), ndusea cronica e astenia. Nao é totalmente reversivel com suporte nutricional
convencional. Manifesta-se por uma diminuicdo do apetite e do anabolismo, € um aumento do
catabolismo, o que conduz a uma perda ponderal gradual (Fernandes, Ramos & Monteiro, 2017
Pina, 2016°).

Astenia/Fadiga

E um dos sintomas mais frequentes nas doengas em fim de vida. E definida como uma sensago
subjetiva de cansago, fraqueza ou falta de energia fisica e/ou mental, desproporcionada ao nivel de
atividade, que acontece todos ou quase todos os dias, em duas semanas consecutivas ou durante o
ultimo més (Radbruch, 2017; Galvao & Pazes, 2016 citando Radbruch et al, 2008). Diz-se crénica
quando presente em 50% dos dias, pelo menos durante 6 meses (Fernandes et al, 20179).

Caracteriza-se por um cansaco crénico, debilitante e persistente, que ndo melhora com o
descanso e que afeta a qualidade de vida, dificultando a realizacdo de atividades didrias e a relagao
com os familiares e amigos (Gavifio, Serrano & Hurtado, 2018; Radbruch, 2017).

Xerostomia

Axerostomia é a manifestacdo clinica mais comum de disfun¢des salivares; é uma condicdo clinica
subjetiva e consiste em uma diminui¢cdo na secre¢ao salivar chamada também de sensagao de boca
seca, asialia ou hipossalivacdo. Tem uma prevaléncia de até 80% em doentes com doenga oncoldgica
avangada (Carneiro, 2017; Radbruch, 2017; Cruz & Domingo, 2013).

Depressao

Carateriza-se por um sentimento persistente de tristeza, desanimo associado perda de interesse
nas atividades diarias. Considera-se uma depressao clinica quando existe uma notoria dificuldade de
adaptacdo a doenca e sofrimento existencial que interfere com as atividades de vida do doente
(Radbruch, 2017; Monteiro, Fernandes & Ramos, 2017).

O diagnostico de depressao num doente com uma doenga em estado terminal depende mais dos
sintomas psicoldgicos ou cognitivos (inutilidade, perda de interesse, desesperanga, culpa excessiva e
ideacdo suicida) do que dos sintomas fisicos/somaticos (perda de peso, anorexia e distirbios de
sono) caracteristicos da depressdao em doentes que nao tem doenga em estado terminal (Radbruch,
2017; Monteiro etal, 2017).

E necessério ter prudéncia na avaliagio da depressdo e saber distinguir tristeza de depresso.
Tristeza ¢ um processo adaptativo e reativo a uma situagdo menos favoravel, devendo ser
acompanhada e ndo tratada com psicofarmacos. Os sentimentos de tristeza sdo comuns em doentes
com doenca incuravel, progressiva e terminal. A depressao é com frequéncia subdiagnosticada e
subtratada em CP devido a sobreposicdo dos sintomas (tristeza, anorexia e perda de peso) (Radbruch,
2017; Monteiro et al, 2017). E importante diagnosticar e tratar a depressdo em doentes com

necessidades paliativas de forma a melhorar a qualidade de vida (Radbruch, 2017).
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Delirium
E uma disfungio cerebral aguda associada a perturbagiio da consciéncia, atencéio e cognigio que
surge em horas a dias e que apresenta um caracter flutuante (Radbruch, 2017; Monteiro et al, 2017).

E uma das complicagdes neuropsiquitricas mais frequentes (6-84%), sendo com frequéncia
subtratado e subdiagnosticado. E causa de sofrimento para o doente, familia, cuidadores e
profissionais de saude e esta associado aum aumento da mortalidade, a um maior declinio funcional e
cognitivo, aumento de tempo de internamento e maior probabilidade de institucionalizagdo apds a
alta (Monteiro et al, 2017). O delirium pode ser classificado em hiperativo (apresentando-se com
agitacdo, hiperglicemia e inquietacdo), hipoativo (apresentando-se com sonoléncia, letargia e
reducdo dos niveis de excitagdo), ou um padrao misto no qual os sintomas flutuam entre hiperativo e
hipoativo (Radbruch, 2017).

Prurido

Também designado de “comichdo”, ndo é tao frequente como os outros sintomas, mas causa
bastante desconforto. Este desconforto é descrito pelos doentes como pior que a dor severa. Esta
relacionado com disfungdo organica (renal, hepatica), distiirbios metabolicos (Diabetes Mellitus),
reacdo alérgica e outros fatores como pele seca (Radbruch, 2017). Quando as causas sdo
dermatolégicas primarias, o prurido é mediado pela histamina (dermatose inflamatdria ou infeciosa).
Quando as causas ndo sdo dermatoldgicas o prurido é mediado pela serotonina, substancia P ou
opidides endégenos (uremia, colestase, HIV, hipertiroidismo, linfoma de Hodking, policitemia vera ou
tumores das vias biliares). Pode ser causado por farmacos (corticoides, quimioterapia, antibioticos)
ou por problemas dentarios e ma higiene oral (Carneiro, 2017). Em CP o prurido sistémico resulta de
alteragdes do funcionamento organico, pelo que a causa é multifatorial. Pode ser um efeito adverso
dos opioides (1% de incidéncia apds administragdo sistémica) (Cardoso, 2016).

Durante o Estagio da Pratica Clinica apliquei os principios gerais do controlo sintomatico. A
grande maioria dos doentes referenciados para a EIHSCP é para controlo sintomatico. Os sintomas
que surgem com maior frequéncia sdo a dor, anorexia, fadiga, nduseas e obstipagao. No primeiro
contato com os doentes referenciados para a EIHSCP procedi a avaliagdo inicial, em que fiz um
levantamento das suas necessidades, identifiquei os sintomas e o impacto dos mesmos a nivel fisico,
psicologico, espiritual e social. Para tal utilizei como recurso diversos instrumentos de avaliagdo,
nomeadamente a Escala de Performance de Zubrod, a Escala de Performance de Karnofsky e a Escala
de Avaliacao de Sintomas de Edmonton.

A Escala de Performance de Karnofsky foi desenvolvida em 1948, trata-se de uma escala
considerada objetiva, pratica e que passou por mais de 50 anos de validagdo com pacientes
oncoldgicos e ndo oncoldgicos. O nivel de funcionalidade é avaliado pelo profissional de saide com
uma percentagem variando de 100% (normal, sem queixas, sem evidéncia de doenca) até 0% (6bito).
Por estar relacionada com niveis de angustia de sintomas, € utilizada como um instrumento de
progndstico para prever a expetativa de vida (Sanvezz, Montandon & Esteves, 2018).

A Escala de Performance de Zubrod também é conhecida como escala de desempenho ECOG
(Eastern Cooperative Oncologic Group), tem uma pontuagao/score de 0 a 5. O score de 0 indica que o
paciente é completamente ativo e capaz de realizar atividades normais e 5 ¢ atribuido ao dbito.
Permite de uma forma simples avaliar a qualidade de vida de um paciente oncoldgico. Foi elaborada
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pelo ECOG dos Estados Unidos e validada pela Organizacdo Mundial de Saiide (OMS). Avalia as
capacidades do paciente na sua vida diaria (Pereira, Santos & Sanges, 2014; Polo & Moraes, 2009).

A utilizagdo destas escalas é importante pois permitem avaliar a capacidade funcional dos
doentes. A capacidade funcional é definida como a capacidade de gerir a prépria vida ou cuidar de si
mesmo, e € influenciada pelo grau de autonomia e independéncia do individuo (Pereira, Santos &
Sanges, 2014). A avaliagao funcional em CP é fundamental para a vigilancia da evolugao da doenga e
constitui um elemento importante na tomada de decisdes, progndstico, diagnostico e prevencao de
efeitos adversos associados ao declinio funcional (Sanvezz et al, 2018).

A Escala de Avaliacao de Sintomas de Edmonton (Edmonton Symptom Assessment System-
ESAS) é uma escala multidimensional que avalia a presenca e a intensidade de diversos sintomas
como dor, cansago, nausea, depressao/tristeza, ansiedade, sonoléncia, apetite, sensacao de bem-estar
e dispneia. Permite uma avaliacdo quantitativa e qualitativa dos sintomas (Cabianca, Menegheti &
Bernardi, 2017; Pires & Gongalves, 2017). Em CP é a escala mais utilizada na avaliagao de sintomas
(Pina, 20169).

Neste primeiro contato com o doente expliquei as possiveis causas dos sintomas e delineei
juntamente com o doente, segundo as suas preferéncias e prioridades, um plano de cuidados de
forma a responder as suas necessidades. Procedi a explicacdo das medidas terapéuticas a serem
instituidas e os efeitos secundarios que poderiam surgir nomeadamente da terapéutica com farmacos
opioides.

A estratégia terapéutica instituida foi a mista utilizando medidas farmacolégicas e nao
farmacologicas. Por vezes houve a necessidade de fazer ensinos ao doente, familia e a equipa de
enfermagem responsavel pelos cuidados diretos ao doente, sobre as estratégias farmacologicas e ndo
farmacologicas que podem adotar para alivio do desconforto causado pelos sintomas. Os ensinos
efetuados com o objetivo de controlo sintomatico foram: Ao doente sobre efeitos secundarios dos
farmacos para controlo da dor (opioides); prevencao de obstipagdo; medidas de conservacdo de
energia para gerir a fadiga; cuidados a ter com Drugs Infusion Ballon (DIB). A familia sobre colocacdo
de medicagdo pela via transdérmica, cuidados a ter com a medicagdo transdérmica; administracdo de
medicagdo opidides, peros e sublingual, na dor irruptiva; cuidados alimentares ap6s colocagdo de
stend gastrico e habitos alimentares em casos de anorexia, nduseas e enfartamento. A equipa de
enfermagem responsavel pelos cuidados diretos ao doente sobre os cuidados inerentes a colocagdo
e manutencdo de cateter subcutineo, administracio de farmacos via subcutianea e colocagdo,
preparagdo e manutenc¢do do DIB.

Diariamente analisei o processo clinico dos doentes internados e participei com a EIHSCP na
analise e discussao dos casos, na defini¢do e atualizacdo do plano de atuacio. Procedi a uma avaliacdo
de cada caso, em que identifiquei os problemas, verifiquei as medidas instituidas e o resultado das
mesmas. Defini novas estratégias conforme os resultados obtidos e as necessidades identificadas.

Na visita diaria aos doentes procedi a monitorizacio dos sintomas em que utilizei como
instrumento a escala de avaliagdo de sintomas de Edmonton e fiz uma reavaliacdo das medidas
terapéuticas instituidas, adaptando o plano de cuidados as necessidades dos doentes. Procurei ter
sempre atencao aos detalhes demonstrando sempre nas minhas intervengdes com os doentes, familia
e prestadores de cuidados diretos, disponibilidade e atengdo continua, o que contribuiu para um bom
controlo sintomatico, através da manutencdo de um clima de seguranca e confianca.
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No sentido de desenvolver a minha pratica clinica no controlo de sintomas, através da utilizagao
de uma estratégia terapéutica mista, durante o Estagio desenvolvi um Guia de Medidas Nédo
Farmacoldgicas para Controlo Sintomdtico em Cuidados Paliativos (Apéndice B). Este guia foi
elaborado a partir de uma exaustiva pesquisa bibliografica, e pretende descrever os diferentes tipos
de medidas ndo farmacoldgicas (medidas gerais e terapias complementares) mais utilizadas em
Cuidados Paliativos. Sao abordados os sintomas mais comuns em Cuidados Paliativos e as medidas
nao farmacolégicas utilizadas no controlo de cada sintoma. A elaboragdo deste trabalho teve como
objetivo facilitar aos profissionais de saiide um instrumento para identificacdo e aplicacdo das
medidas nao farmacoldgicas no controlo sintomatico.

Como os elementos da EIHSCP demonstraram estar bastante recetivos a esta tematica elaborei e
apresentei uma formagao com o tema “Medidas Nao Farmacoldgicas para Controlo Sintomdtico
em Cuidados Paliativos”. Esta formacao foi apresentada para a equipa multidisciplinar da EIHSCP,
nareuniao semanal.

Outro projeto desenvolvido no ambito do principio da utilizagdo de uma estratégia terapéutica
mista foi a elaboracdo de um pequeno Guia de Administragdo de Medicagdo Oral em Doentes com
Necessidades Paliativas (Apéndice C). Este guia é dirigido aos profissionais de satide, doentes e
cuidadores e tem como objetivo informar sobre a forma correta de manuseamento e administracdo
de farmacos através da via oral, interagdes medicamentosas e outros aspetos que influenciam o efeito
farmacologico pretendido e orientar sobre a administracdo de medicamentos por sondas de
alimentacdo (Sonda Nasogastrica (SNG) e Gastrectomia Endoscdpica Percutanea (PEG)).

A elaboragao deste guia surgiu da constatagdo que tanto profissionais, doentes e cuidadores,
tinham dificuldade em distinguir os farmacos de administragao oral que se podiam triturar e
administrar por sonda de alimentacdo. Inicialmente pretendia-se apenas fazer um estudo sobre os
farmacos de administracdo oral mais utilizados em Cuidados Paliativos e verificar se podiam ser
triturados, mas de forma a tornar este guia mais completo também foi incluido as diferentes
apresentagdes da medicagao oral (comprimidos revestidos, sublinguais, de libertagdo prolongada e as
capsulas) e as recomendagdes para preparacao e administragdo de medicamentos por sondas de
alimentagdo.

A sua elaboracdo foi feita com a colaboragao dos Servicos Farmacéuticos do hospital em que esta
integrada a EIHSCP. Foi feito um pedido de colaboragdo a Diretora dos Servicos Farmacéuticos, que se
demonstrou bastante recetiva a este projeto e prontamente disponibilizou uma farmacéutica que tem
formacdo em CP e ap6s uma reunido, deu-se inicio a elaboragdo do guia.

Seguidamente vou descrever o caso clinico 1 que permite verificar o trabalho que foi
desenvolvido a nivel do controlo sintomatico e dada a sua complexidade também descreve o
desenvolvimento de competéncias a nivel da comunicacdo, apoio a familia e trabalho de equipa.

O Sr. M, idade 40 anos, solteiro, tinha como profissdo ser madeireiro e residia sozinho. Recorreu
ao hospital, em marco de 2019, por quadro de mal-estar, dor abdominal, vomitos, anorexia e perda
ponderal de 10 kg, com agravamento em 3-4 semanas. Foi internado no Servigo de Medicina Interna e
durante o internamento realizou diversos exames e meios complementares de diagnostico que
permitiram diagnosticar um Adenocarcinoma invasor do antro gastrico com metastizagao hepatica e
carcinomatose peritoneal.
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Devido apresentar uma doenga com prognéstico muito reservado, e existir necessidade de um
controlo sintomatico por apresentar dor e nauseas, foi referenciado para a EIHSCP, e teve o primeiro
contato com a equipa no mesmo dia.

Antecedentes pessoais e familiares: Fumador de um mago por dia ha 22 anos; Habitos etilicos ha
20 anos; Hipertensao arterial ndo medicada; Apendicite em 2018; Acidente de trabalho em 2015;
Cateterismo cardiaco a esquerda, em 2016; O pai faleceu de tumor maligno gastrico aos 40 anos e a
irma faleceu de tumor maligno no ovario aos 30 anos.

Nao fazia medicacdo habitual e desconhecia alergias a medicamentos ou alimentos.

A nivel da estrutura e dindmica familiar era 6rfao de pai, que faleceu ha uns anos, a mae ainda é
viva. Tinha 5 irmas, das quais s6 4 sdo vivas, 1 irma faleceu ha 7 anos. Uma irma vive em Lisboa, 2
irmds vivem na Suica e 1 irma vive em Pedrogdo Pequeno. A mae vive com a irma em Pedrogao
Pequeno.

No 12 contato com o doente, este apresentava-se consciente, orientado no tempo e no espago,
calmo e colaborante. Foi feita a apresentacdo dos elementos da equipa e explicado os objetivos de
intervencdo. O doente embora reservado, mas demonstrou-se recetivo a intervencdo da equipa.
Desconhecia o diagnostico e o prognoéstico clinico, sabia que tinha uma massa no estbmago, mas ndo
sabia o que era. Procedi a avaliagdo inicial, em que foram elaborados o Ecomapa e o Genograma de
modo a perceber a estrutura, antecedentes e dinamica familiar. A nivel de sintomatologia foi feita a
avaliagdo através da aplicagdo da Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton e apresentava dor
moderada (5) tipo moinha na regido abdominal, que se tornava intensa (7) ao toque, quando se
lateralizava e apds as refei¢des. Referia um ligeiro cansago (3). Nao apresentava obstipacdo, nem
alteragdes na eliminagdo urindria. Ligeira tristeza (2) pela incerteza do diagndstico e preocupagdo
com a doenca, sem ansiedade, sem sonoléncia e sem alteragdes do sono. A nivel do apetite ligeira
anorexia (4), sem falta de ar, a nivel de sensacdo de bem-estar apresentava desconforto devido a dor
principalmente apds as refeicbes em que sentia uma sensacdo de enfartamento, por vezes
apresentava nauseas e vomitos. A via oral estava mantida e apresentava xerostomia. Na avaliacdo
feita através da aplicagao da Escala de Performance de Zubrod (ECOG), obteve uma classificacdo de 2
que corresponde a fora do leito mais de 50% do tempo e necessidade de assisténcia variavel. Com
aplicacao da Escala de Performance de Karnofsky, obteve uma classificagao de 50 que corresponde a
requer consideravel assisténcia e cuidados médicos frequentes.

Ap0s avaliacdo inicial, foram identificadas as necessidades, segundo as suas prioridades e
preferéncias e foi desenvolvido um plano de cuidados com os seguintes objetivos: Controlo
sintomatico, avaliacdo do contexto social e apoio emocional e psicologico.

No dia 29/03/2019 foi feita a 22 visita, o Sr. M. estava bem disposto, consciente e orientado e
demonstrou satisfacdo pela visita. Foi questionado acerca de como se sentia e referiu sentir-se
melhor. Foram aplicadas as competéncias de comunicacdo, nomeadamente escuta ativa,
compreensdo empatica, feedback, reformulagdo, no sentido de promover confianga, demonstrar
compreensao e disponibilidade e conseguir estabelecer uma relagdo de ajuda. O Sr. M. era bastante
comunicativo quando questionado acerca dos sintomas, mas continuava renitente e pouco
comunicativo quando se falava da doenca, do prognostico e necessidades do doente. Foi aplicado o
Protocolo/Modelo de Buckman de transmissdo de mas noticias, mas como o doente demonstrava
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nao se sentir preparado para enfrentar a situagao e saber o diagnostico, ndo foi aplicado o passo 4 que
comporta a transmissao das mas noticias.

No dia 1/04/2019 apresentava uma degradacdo acentuada do estado geral, mas com os sintomas
mais controlados. Mantinha-se pouco comunicativo quando se tenta abordar o progndstico e os seus
sentimentos em relacdo a doenca. Numa tentativa de promover a esperanca, questionei o doente se
gostaria de ir ao jardim do hospital, que recusou referindo que se sentia mais confortavel quando
estava deitado.

No dia 4/04/2019 Sr. M. encontrava-se muito bem-disposto e esbogou um sorriso quando viu a
EIHSCP. Estava muito comunicativo e manifestava claramente a necessidade e vontade de conhecer o
diagnostico e prognostico da sua doenga. Foi novamente aplicado o Protocolo de Buckman de
transmissao de mas noticias explicando a gravidade e sugerindo um progndstico. O doente encara a
situagao com tranquilidade e demonstrando aceitagdo. Referiu que ja tinha pensado em tudo o que
lhe tinha dito, devido aos antecedentes oncolégicos da familia. Foi-lhe demonstrado disponibilidade,
apoio e compreensao.

No dia 5/04/2019 foi prestado apoio psicologico a familia que demonstra estar numa fase de
adaptacdo e aceitagao da doenca.

No dia 8/04/2015 devido apresentar descontrolo sintomatico, com episodios de dor irruptiva,
que o incomodavam muito e interferiam com o sono, foi exposta a situacdo a médica da EIHSCP, que
decidiu fazer rotagdo da via de administragao de morfina de per os para subcutanea e deu indicagdo
para o Sr. M. iniciar perfusdo continua de medicagao analgésica, por DIB. Foi explicado ao doente que
iria iniciar DIB de forma a haver um melhor controlo da dor. Foi informado acerca da aplicagao do
cateter subcutaneo e dos cuidados com o dispositivo. O doente concordou com a sua aplicagao. Como
a Equipa de Enfermagem do Servigo de Medicina Interna ndo estava familiarizada com os cuidados na
colocacdo e manutencdo do cateter subcutaneo e do DIB, foi feito ensino sobre estes procedimentos.

Devido apresentar dor com defesa abdominal, vémitos apos as refeicoes e dejecdes muito
reduzidas, a equipa do Servigo de Medicina Interna e a EIHSCP discutiram o caso com a equipa do
Servigo de Gastroenterologia, no sentido de proporcionar alivio da sintomatologia e aumentar a
qualidade de vida, dado o doente apresentar uma lesao estenosante, decidiram colocar uma protese
metalica no antro a nivel da margem tumoral, para prevenc¢ao de oclusdo pelo tumor.

No dia 10/04/2019 a EIHSCP e o médico assistente do Servico de Medicina Interna falaram com o
doente e explicaram-lhe o procedimento da colocacao da protese e as vantagens da sua colocagao.

Foi esclarecido que este procedimento seria de carater paliativo, mas que lhe poderia melhorar a
sua qualidade de vida. O Sr. M. autorizou o procedimento. Foi incentivado a exprimir as suas emoc¢oes
e preocupacoes relativamente a esta interven¢ao. Demonstrou satisfacdo neste procedimento, ja que
cada vez ingeria menos alimentos e quando o fazia sentia muitas nauseas, sensacao de enfartamento
que s6 melhorava quando vomitava.

No dia 15/04/2019 realizou Endoscopia Digestiva Alta (EDA) para colocagdo de prétese entérica
metdlica com as extremidades localizadas entre o antro e o duodeno. A intervencdo decorreu sem
intercorréncias, foi feito ensino ao doente sobre o tipo e quantidade de alimentos que deveria ingerir.
O Sr. Manuel estava feliz por se ter realizado este procedimento, pois sentia que estava a haver um
investimento na sua doenca. Esta intervencdo para além de alivio sintomatico também promoveu a
esperanga.
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No dia 16/04/2019 o Sr. M, estava consciente e orientado, mantinham alguma autonomia para
realizacdo das atividades de vida didria e manifestava vontade em ir passar a Pascoa a casa da irma. E
transmitido a irma este desejo, que embora apreensiva, concordou em levar o irmao para casa. Foi
prestado apoio a familia, incentivada a expressao de preocupagdes, medos e emogdes e demonstrado
apoio e disponibilidade. Foi iniciado o processo de preparagdo de alta para o domicilio.

No dia 18/04/2019 teve alta para o domicilio, com o objetivo de passar a Pascoa com os seus
familiares, ficando agendada para dia 22/04/2019 consulta de Medicina Paliativa. No dia da alta
estava consciente, orientado, muito debilitado, mas com os sintomas controlados. Foram feitos
ensinos ao doente e a familia sobre colocagdo dos selos transdérmicos, medicagcdo em SOS para
controlo da dor, estratégias de conservagao de energia e sobre alimentagdo. Foi prestado apoio
emocional a familia, valorizado o seu papel de cuidador e demonstrado disponibilidade. Foram
incentivados a expressar os seus medos e preocupagoes.

No dia 22/04/2019 o Sr. M. foi a consulta de Medicina Paliativa, acompanhado pela familia,
apresentava facies de dor, referindo dor abdominal intensa e que tinha feito varios resgastes de
medicacdo durante o fim de semana. Fica internado no Servigo de Especialidades Médicas 11/
Medicina Paliativa, para controlo sintomatico. Foi colocado cateter subcutianeo, administrado
medicagdo para a dor e colocado DIB em perfusao.

No dia 23/04 /2019 encontrava-se consciente, orientado e comunicativo. Manifestava dor a nivel
abdominal que irradiava para a regido lombar. E The proposto uma intervenco terapéutica nio
farmacoldgica com musica, que aceita. Mantém apetite e tolera alimentagdo. Foi pedido colaboragao a
dietista para elaboragao de dieta personalizada.

No dia 26/04/2019 apresentava um declinio do estado geral, com um progndstico de ultimos
dias ou horas de vida. Muito asténico e sonolento, com facies tranquila. E prestado apoio emocional a
familia que se encontra em fase de luto preparatorio.

No dia 28/04/2019 encontrava-se prostrado e pouco reativo. Iniciou quadro febril com estertor.
Foi colocado em perfusdo no DIB Butilescopolamida de forma a reduzir as secre¢oes. Encontrava-se
tranquilo sem sinais de sofrimento. No dia 29/04/2019 ndo se encontrava reativo, sem sinais de dor
ou desconforto. Apos os cuidados de higiene, o Sr. M. faleceu tranquilamente. Foi comunicado a noticia
a familia e prestado apoio emocional. Foiaplicado protocolo de luto.

Comunicacao

A comunicagdo é um dos pilares fundamentais dos Cuidados Paliativos e permite o
desenvolvimento dos outros pilares. As competéncias de comunicacdo sdo indispensaveis para existir
uma boa avaliacdo e controlo sintomatico, apoio a familia e uma boa articulagdo do trabalho de equipa
(Barbosa, 2016% Almeida & Garcia, 2015; Silva & Alvarenga, 2014).

E importante salientar o papel da comunicagio como medida ndo farmacolégica. Vai permitir
explicar, educar/ensinar, desmistificar e confortar. Facilita a tomada de decisdes e diminui o impacto
dos sintomas na vida do doente e cuidador. Também permite aos profissionais de satide conhecerem
0 que o doente esta a sentir e 0 impacto que os sintomas causam na sua vida, de forma a adequarem
as estratégias terapéuticas (Pina, 2016").
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Os objetivos especificos que delineei para desenvolver as competéncias relacionadas este pilar
dos cuidados paliativos, durante o Estagio da Pratica Clinica foram:

e Promover parcerias terapéuticas com o individuo portador de doenca crénica, incapacitante
e terminal, cuidadores e familia.

e Respeitar a singularidade e autonomia individual, quando responde a vivéncias individuais
especificas, a processo de morrer e de luto.

e Negociar objetivos/metas de cuidados, mutuamente acordadas dentro do ambiente
terapéutico.

O enfermeiro tem um papel central nos CP, constitui o elo de ligacdo entre o doente e a equipa. A
relagdo entre o enfermeiro e o doente é essencial, contribuindo de um modo singular para os
Cuidados Paliativos (Pereira, Ferreira & Martins, 2018).

Num estudo desenvolvido em 2018 por Pereira et al,, sobre as teorias de enfermagem utilizadas
na investigagao em Cuidados Paliativos, concluiram que a Teoria Humanistica de Enfermagem é a
teoria mais utilizada. Este facto é devido a esta teoria partilhar conceitos base com os principios dos
Cuidados Paliativos, nomeadamente: Relacionamento, comunicagdo, experiéncia vivida e sofrimento.

A pratica de enfermagem e os CP tem uma ligacdo tdo estreita, que os Cuidados Paliativos sao
considerados o reflexo das boas praticas de enfermagem. O cuidar em enfermagem, através da Teoria
Humanista de Enfermagem, tem como base os mesmos principios que sao defendidos para a pratica
de CP com qualidade (Pereiraetal, 2018).

A Teoria de Enfermagem Humanistica criada por Josephine Paterson e Lorreta Zderad permite
desenvolver um dialogo genuino e verdadeiro, de modo a se identificar as necessidades da pessoa. A
utilizacdo desta teoria nos cuidados de enfermagem permite uma assisténcia efetiva e segura e reflete
averdadeira identidade e esséncia da profissdo (Coelho & Vergara, 2015).

Com a sua aplicacdo pretende-se humanizar o cuidado, através da adaptagao e personalizagdo dos
cuidados a uma situagdo particular, cada pessoa € tnica e deve haver cuidados personalizados e
dirigidos as necessidades de cada pessoa. O didlogo tem uma importancia fulcral e ttm como objetivo
compreender as necessidades das pessoas e o significado que dao a estas necessidades. O enfermeiro
tem que conciliar e adaptar as suas competéncias técnicas e cientificas as exigéncias de cada situagdo,
de forma a planear juntamente com o doente o cuidado mais adequado, de forma a respeitar os seus
desejos e preferéncias. Os cuidados sao planeados respeitando a autonomia da pessoa (Coelho &
Vergara, 2015).

A compreensao desta teoria é importante para o desenvolvimento deste pilar dos Cuidados
Paliativos devido a salientar o didlogo como um veiculo para se atingir o bem-estar. Também revela a
importancia da comunicagcdo nao-verbal em que defende que o didlogo nem sempre se estabelece
verbalmente e sublinha a importancia do enfermeiro valorizar os gestos, o siléncio, as expressoes
faciais. Com o desenvolvimento da percecdo para o significado destes sinais, é que o enfermeiro
consegue agir com eficicia, e ir de encontro com as verdadeiras necessidades da pessoa (Coelho &
Vergara, 2015).

Para se conseguir uma prestacdo de cuidados baseada numa atenc¢do integral é necessaria uma
boa comunicagdo pois s6 assim se consegue fazer uma avaliagdo multidimensional, isto é uma
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avaliacdo das necessidades fisicas, emocionais, espirituais, sociais e familiares (Llagostera & Rossello,
2018; Almeida & Garcia, 2015).

A nivel comunicacional existem comportamentos/atitudes que devem ser evitados, pois vao
comprometer a identificacdo das necessidades do doente/familia, o estabelecimento da relagao de
ajuda, consequentemente o alivio do sofrimento e promoc¢do da qualidade de vida. Deve-se evitar
fazer questoes fechadas/conduzidas, pois induzem o doente a dar uma determinada resposta. O
bloqueio, ou seja, perante uma preocupacgao do doente o profissional ndo deve evitar responder ou
dirigir a conversa noutro sentido. Relativamente a quantidade de informagao, esta ndo deve ser
reduzida nem deve ser muito pormenorizada, ou em grande quantidade. A informagdo deve ser
transmitida respeitando o ritmo do doente. O medo e ansiedade gerados pela transmissdo de mas
noticias vai interferir no modo como a informacao é ouvida e compreendida pelo doente e familia. A
linguagem utilizada deve ser clara, simples e objetiva. A utilizagdo do “jargao” profissional pode causar
dificuldades na compreensao da informacao transmitida (Ferreira, Moraes & Moreira, 2017; Querido,
2016).

Uma comunicacdo eficaz é fundamental para se satisfazer as necessidades do doente/familia em
Cuidados Paliativos. Para tal, é necessario que o profissional de saide utilize e desenvolva
pericias/competéncias basicas de comunicacdo (Querido, Salazar & Neto, 2016, citando Gask, 2000).
Estas competéncias sdo a escuta ativa, a compreensio empatica e o feedback (Ferreira etal, 2017;
Querido et al, 2016; Ramos, Salazar & Franco, 2015). Permitem conhecer os problemas,
preocupagoes e sentimentos dos doentes. E consistem em o profissional de saide ouvir, observar e
tomar consciéncia dos seus proprios sentimentos (Querido et al, 2016, citando Gask, 2000; Ramos et
al, 2015).

Para além destas pericias basicas de comunicagao, também é necessario o desenvolvimento e
manuteng¢ao de um conjunto de atitudes e praticas, que sdo fundamentais para o estabelecimento de
uma rela¢ao de ajuda com qualidade. A comunicagdo é essencial para o estabelecimento de uma
verdadeira relagio de ajuda, que é um aspeto essencial em Cuidados Paliativos. E através da relagio
de ajuda, que o profissional auxilia a pessoa a descobrir dentro de si, as respostas e solugdes para o
seu sofrimento, proporcionando a pessoa os meios para se auto-organizar. Os momentos de
proximidade entre o profissional de satde, o doente e sua familia, promovem o estabelecimento de
uma relacdo de confianga, a expressdo de preocupacoes e sentimentos. O conhecimento do que a
pessoa pensa e sente permitira um melhor ajuste na resposta as suas emogoes. Para tal, é necessario
estabelecer-se um clima de confianga que € enraizado através de saber ouvir, apoio e disponibilidade,
empatia, autenticidade e aceitagdo incondicional (Ramos et al, 2015; Pinto, 2014). Segundo Pinto
(2014, p.64) citando Nunes (1999)

(...) a relagdo de ajuda pressupde estabelecer uma qualidade de didlogo que
implica uma atitude de procura compreensiva e de descodificagdo do quadro de
referéncias do outro, isto é uma escuta atenta, que permita que cada uma das
pessoas em interagdo ter o sentimento de estar realmente a ser ouvida e respeitada
nos seus pontos de vista.

Para o estabelecimento desta alianca terapéutica tém que se criar uma relacdo de confianga entre
o enfermeiro e a pessoa que € ajudada. Esta confian¢a tem como base de sustentacdo as atitudes e
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qualidades do enfermeiro, que tem de demonstrar, autenticidade, respeito, aceitagdo e compreensao
pela pessoa ajudada (Gomes, Borges & Baptista, 2017 citando Phaneuf, 2005). A pessoa sente que
existiu um esfor¢o auténtico de se entender o seu sofrimento, o que permite que se estabeleca um
sentimento de confian¢a em que se sente mais seguro para partilhar e recorrer aos profissionais para
ser ajudado (Pinto, 2014).

A aceitacdo é a compreensdo do sofrimento do outro sem se tentar mudar a sua maneira de
vivenciar este sentimento (Gomes et al, 2017 citando Phaneuf, 2005). O respeito segundo Gomes et
al, (2017, p.102) citando Phaneuf, 2005 é “a qualidade pela qual a pessoa que ajuda reconhece a
enorme dignidade e o enorme valor da pessoa ajudada apesar da sua aparéncia fisica, do seu cardcter,
dos seus comportamentos e dos seus hdbitos de vida”.

A empatia estabelece-se quando surge:
um profundo sentimento de compreensao da pessoa que ajuda e que percebe a
dificuldade da pessoa ajudada, como se ela penetrasse no seu universo, como se ela
se colocasse no seu lugar para se dar conta do que ela vive, e da forma como o vive,
e que lhe leva o reconforto de que tem necessidade, mas sem se identificar com o
seu vivido e sem ela prdpria viver as suas emogoes (Gomes et al, 2017, p.102,

citando Phaneuf, 2005).

Para o enfermeiro conseguir perceber a situacdo do doente como ela realmente é percebida
(vivida e sentida) pelo mesmo, tem de saber escutar e saber observar. A capacidade de escuta é outra
competéncia basica para a comunicacdo ser eficaz (Gomes, et al, 2017; Santos & Bermejo, 2017;
Ramos et al, 2015; Pinto, 2014; Silva & Alvarenga, 2014).

A escuta ndo é apenas um ato de aten¢do passiva que prestamos ao outro, assume um carater
dindmico quando sdo utilizadas estratégias como o questionamento e a reformulacdo. A
reformulacdo é uma técnica que permite transmitir ao doente aquilo que se compreendeu do que este
esta a sentir e permite ao profissional verificar se percebeu corretamente a mensagem transmitida
pelo doente. Existem trés tipos de reformulagdo: A reiteragao, a reflexdo de sentimentos e a
elucidacdo ou clarificacdo. Na reiteracdo o profissional repete o que o doente diz, mas com uma
entoagdo interrogativa. Na reflexdo de sentimentos o profissional devolve por palavras suas os
sentimentos que estdo implicitos nas palavras transmitidas pelo doente. Na elucidagdo ou clarificacdo
o profissional sublinha um certo nimero de aspetos que estdo implicitos, mas que o doente nao os
referiu de um modo explicito no seu discurso (Ramos etal, 2015).

Estas estratégias permitem que se compreenda os factos e que se demonstre ao outro que se
compreende o que esti a ser dito, tornando a relacdo mais profunda. E através da escuta ativa,
desenvolvida na relacdo de ajuda ou terapéutica, que o profissional escuta e observa as mensagens
verbais e nao-verbais do doente e tenta compreender estas mensagens através da compreensdo
empatica, que lhe permite descobrir os pensamentos e sentimentos do doente (Gomes, et al, 2017;
Santos & Bermejo, 2017; Ramos etal, 2015; Pinto, 2014; Silva & Alvarenga, 2014).

Uma escuta ativa eficaz permite a pessoa conhecer melhor os seus sentimentos e as suas
necessidades e assim descobrir uma forma de lidar com eles (Gomes, et al., 2017; Santos & Bermejo,
2017; Ramos etal, 2015; Pinto, 2014; Silva & Alvarenga, 2014).
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O feedback é um fator essencial da capacidade de comunicacdo. E através do feedback que
transmitimos aos doentes informacdes acerca do seu comportamento. E através deste processo que a
pessoa ajudada realiza ajustamentos e restruturagdes, desenvolvendo comportamentos e atitudes
mais eficazes (Ramos et al, 2015 citando Pereira, 2008).

A aceitacao incondicional é uma competéncia/atitude que permite ouvir a pessoa e aceita-la
sem emitir juizos de valor ou criticas. Esta atitude permite ao doente/familia ter a liberdade de dizer e
fazer as suas escolhas como verdadeiramente as sente e pretende e ndo como julga ser conveniente
para quem esta a escutar. Esta atitude permite a pessoa sentir-se respeitada, compreendida, aceite e
valorizada na sua individualidade (Santos & Bermejo, 2017; Pinto, 2014). Esta competéncia implica a
existéncia de cordialidade e proximidade na abordagem do profissional de satide ao doente/familia e
a existéncia de uma consideragdo positiva, que consiste no reconhecimento que o doente/familia tém
0s recursos necessarios, que é capaz de resolver ou ultrapassar o conflito ou dificuldade que esta a
viver. E acreditar na capacidade da pessoa e considera-la o protagonista do processo de mudanca
(Santos & Bermejo, 2017).

A compaixao é acompanhar o outro e ajudar no alivio do seu sofrimento. Esta relacionada com a
compreensao, reconhecimento e alivio do sofrimento (Pinto, 2014). Permite-nos compreender o
sofrimento do outro e a transforma-lo, sem sermos afetados por ele (Arandes, 2019). E a capacidade
de identificar e compreender o sofrimento de outra pessoa e a vontade de o aliviar. E um valor
essencial na sociedade e nos profissionais de satide para abordar as causas do sofrimento individual,
familiar e comunitario das pessoas em fim de vida (Herrera, et al,, 2018). A compaixao significa estar
com o outro no seu sofrimento, consiste na empatia e na sensibilidade a dor do outro. E a verdadeira
compreensado pela pessoa que recebe os cuidados, sendo o elemento essencial na relagdo com o
utente (Nunes, 2015 citando Reis, 2014).

Tém de existir por parte do profissional de saide uma atitude de coeréncia ou congruéncia e
autenticidade, que se manifesta na capacidade de aceitar os seus sentimentos, atitudes e de ser
genuino na relacdo que estabelece com o outro (Santos & Bermejo, 2017; Pinto, 2014). Para o
profissional de saide conseguir adotar estas atitudes tém de conhecer-se a si mesmo, de forma a
conhecer os seus sentimentos e emogdes de forma a saber lidar com a sua vulnerabilidade. S6 ao
conhecer-se e a compreender os seus limites é que o profissional pode compreender os limites e
vulnerabilidades do doente e familia (Santos & Bermejo, 2017).

A personalizac¢do é uma atitude que pretende que o doente tenha consciéncia da sua capacidade
de controlar o seu problema de forma a conseguir supera-lo. E uma forma de acompanhar a pessoa
de modo a torna-la protagonista na superagao das suas dificuldades (Santos & Bermejo, 2017).

A confrontagio é uma atitude por parte do profissional de saide que permite que o doente tenha
consciéncia de possiveis contradi¢des ou incongruéncias entre o que sente ou pensa e aquilo que
expressa através da linguagem verbal e ndo verbal. S6 ao tomar consciéncia destas incongruéncias é
que a pessoa consegue encontrar solugdes para o seu problema (Santos & Bermejo, 2017).

0 desenvolvimento das pericias/competéncias basicas e avancadas de comunicagao, ndo é facil, e
€ necessario treinar estas competéncias para se conseguir identificar as necessidades dos doentes e
familias e conseguir-se estabelecer uma relacdo que consiga ser verdadeiramente de ajuda e
terapéutica. Uma das maiores dificuldades que sentia como profissional era o desenvolvimento
destas competéncias. Aproveitei a0 maximo o Estigio da Pratica Clinica para desenvolver estas

43



Ana Filipa Salcedas Girao

habilidades. Observei atentamente todas as intervengdes da EIHSCP tanto a nivel da comunicacdo
verbal como ndo verbal, de modo a conseguir desenvolver estas capacidades. Considero a EIHSCP
perita a nivel das suas competéncias comunicacionais e através da sua experiéncia consegui
desenvolver as minhas habilidades comunicacionais. Inicialmente, nas visitas aos doentes, limitei-me
a observar a sua intervencdo, com o objetivo de perceber e apreender estas competéncias
comunicacionais. Ao longo do estagio, fui adquirindo confianca nas minhas capacidades e em todas as
intervencdes com o doente e familia coloquei em pratica as minhas competéncias comunicacionais.
Todas as intervencdes tiveram como base o respeito, a compreensao, empatia, o feedback, a escuta
ativa, autenticidade, aceitacdo incondicional, compaixao e a validagdo. Percebi a importancia do
siléncio, do olhar, do toque.

Consegui estabelecer uma verdadeira relagao de ajuda e identificar as diferentes necessidades dos
doentes e familias. Aprendi a utilizar a reformulagao. Considero esta técnica bastante importante para
transmitirmos as informacdes ao doente e para identificar o significado das palavras do doente e
familia.

As pessoas em fim de vida muitas vezes encontram-se mergulhadas num grande sofrimento
espiritual/existencial. O enfermeiro tem de identificar as necessidades espirituais da pessoa que sofre
e explorar com ela os caminhos da espiritualidade. Este caminho é feito através da relacao de ajuda.
Utilizando como intervengdes a comunicagdo empatica e a presenga compassiva (Gomes, et al, 2017;
Capelas et al,, 2017; Barbosa, 2016P).

A presenca ou cuidado compassivo tém como componentes essenciais a empatia e
sensibilidade; a dignidade e o respeito; a escuta e a resposta; a diversidade e competéncia cultural; a
escolha e prioridade; e a capacitagao e advocacia (Nunes, 2015 citando Chambers & Ryder, 2009).

Permite participar na experiéncia do outro através de uma presenca que permite qua haja
compartilha e a0 mesmo tempo respeito pelo espaco do outro (Barbosa, 2016°; Nunes 2015, citando
Dunn, 2009). A presenca compassiva é feita de pequenos detalhes que marcam a diferenga como um
simples sorriso, ser justo, bondoso, numa relagao de confianca e de confidencialidade e na motivacdo
interna do enfermeiro para fazer o bem (Nunes, 2015 citando Schantz, 2007). Ea associacdo da
compaixdo ao profissionalismo, a compaixdo é a esséncia do cuidado e, deste modo, da enfermagem
(Nunes, 2015 citando Chambers & Ryder, 2009).

O enfermeiro compassivo assume a compaixao como um principio orientador da sua pratica e
garante que esta é essencial na prestacdo de cuidados humanizados e na relacao com a pessoa com
dor, angustia, ansiedade ou outras necessidades (Nunes, 2015).

Segundo Capelas et al. (2017) a relagdo de ajuda permite que o enfermeiro intervenha sempre
que identifique problemas como o sofrimento espiritual / existencial e carateriza este tipo de
sofrimento como sendo o sofrimento manifestado pela incapacidade, desespero, perda de sentido e
dificuldade de aceitagdo de um acontecimento de vida marcante. Este autor defende que este tipo de
sofrimento agudiza o sofrimento fisico e ¢ muito comum nos doentes em fim de vida.

Em CP os sintomas espirituais estdo relacionados com os sintomas psicossomaticos
caracteristicos da doenca terminal. A espiritualidade permite o alivio destes sintomas,
nomeadamente a angustia ou sofrimento espiritual/existencial, ansiedade, depressao e dor crénica.
Permitindo assim melhorar a qualidade de vida, serenidade e dignidade no fim de vida e uma melhor
aceitacdo da morte (Evangelista et al, 2016). Durante o Estigio procedi a identificacdo das
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necessidades espirituais dos doentes. A utilizacdo das competéncias de comunicagdo e o
estabelecimento da relagdo de ajuda sao essenciais para a sua identificacdo e alivio dos sintomas.

Para se identificar as necessidades do doente e familia é necessario tempo, disponibilidade, escuta
ativa e empatica, compreensao e aceitagao incondicional. O siléncio, o tom de voz suave, o toque e o
olhar nos olhos sdo agentes facilitadores que permitem a identificagao destas necessidades (Querido,
2016). Aprendi ao longo do Estagio a utilizar estas competéncias, que nao sdo faceis de adquirir, é
necessaria formacgdo tedrica e pratica. Embora teoricamente se conheca as competéncias de
comunicagdo, mas observar o modo como sao aplicadas na Pratica Clinica, permitiu que as
desenvolvesse de uma forma mais eficaz.

Em todas as intervengdes procurei ter uma atitude compassiva, respeitando a singularidade e o
espaco do doente e familia. Demonstrei disponibilidade e honestidade de forma a estabelecer uma
relagdo de ajuda com base na confianga, que permitisse a compartilha de sentimentos e emogdes.

Em todas as visitas aos doentes e familias, procurei ter atencdo a pequenos detalhes de forma a
permitir ter uma atitude compassiva e humanizada. Gestos simples que marcam a diferenga como um
sorTiso, ser justa, bondosa e demonstrar respeito e carinho, que me permitiram estabelecer uma
relagdo de ajuda, identificar o sofrimento e conseguir alivia-lo. Quando o sofrimento é muito as
pessoas fecham-se e tém dificuldade em partilhar com os outros os seus sentimentos e emog¢des. Com
as competéncias de comunicagao e com uma atitude compassiva é mais facil chegar ao outro e assim
ajuda-lo a aliviar o seu sofrimento.

Em Cuidados Paliativos, existem situacdoes de comunicacdo que devido a sua complexidade
tornam-se problematicas. A comunicagdo do diagnostico, progndstico, a transmissao de mas noticias
e a “conspiracdo do siléncio” sdo exemplos dessas situagdes. Embora seja dificil, € muito importante a
transmissao de mas noticias ja, que a maior parte das pessoas, deseja saber informagdes, acerca do
seu estado de saude. Enriquece a relagdo entre o doente e a equipa, promove a colaboragdo do doente
e permite ao doente e familia lidarem com a situagao e planearem o futuro (Santos & Bermejo, 2017;
Querido etal, 2016; Silva & Alvarenga, 2014).

A comunica¢dao de mas noticias é umas das tarefas mais complicadas de se desempenhar e
requer formacdo adequada. Esta dificuldade é devido as mas noticias afetarem negativamente as
expetativas que o doente/familia tém acerca do seu futuro (Santos & Bermejo, 2017; Querido et al,
2016).

Apesar do impacto emocional que as mas noticias causam, mais negativo é o impacto emocional
causado pelas expectativas irrealistas. Quanto maior for a diferenca entre as expetativas e a
realidade da situacdo, maior € o sofrimento. E muito importante transmitir corretamente as mas
noticias de forma a minimizar o grande impacto emocional causado por este momento. Tudo o que
contribua para facilitar e apazigar este momento, ird proporcionar uma melhor adaptacao do doente
asuasituagao e facilitara a tomada de decisoes em fim de vida (Santos & Bermejo, 2017).

Durante o Estagio da Pratica Clinica tive a oportunidade de constatar que em algumas situagdes
os doentes eram referenciados para EIHSCP sem terem conhecimento do seu diagndstico e
progndstico. Apresentavam expetativas irrealistas relativamente a sua doenca. Nestes casos foi feita a
comunicacdo de mas noticias. O caso clinico 1 é um exemplo da transmissdo de mas noticias que foi
feito a um doente jovem. Este caso clinico devido a sua complexidade reflete a importancia de todos
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os pilares dos Cuidados Paliativos e demonstra a importdncia da comunicacdo para o
desenvolvimento dos outros pilares.

Transmitir mas noticias é sempre complicado, para facilitar esta tarefa existe o Modelo ou
Protocolo de Buckman (SPIKES) (Quadro 3). Este protocolo serve de guia orientador para a
comunica¢do de mas noticias. Este modelo/protocolo € flexivel e pode ser adaptado a cada doente e
situagdo em particular. E um instrumento muito til pois facilita a transmissdo de mas noticias, é
constituido por seis passos e s a partir do quarto passo é que se partilha a informagao, caso seja a
vontade do doente.

O Protocolo de Buckman é na atualidade também designado de Protocolo de SPIKES (Setting,
Perception, Invitation, Knowledge, Empathy, Strategy) devido a ser um acroéstico (em inglés) dos seis
passos (Ferreira et al, 2018; Ferreira et al, 2017; Ferreira & Mendonga, 2017; Querido etal,, 2016).

Durante a transmissao de mas noticias é importante estar-se preparado para dar resposta as
emocgoes do doente e familia. Nesta fase é importante aceitar o que o doente e familia diz sem
julgamento e reconhecer o seu direito a ter um ponto de vista e sentimentos. Uma das formas que
existe para responder as emog¢oes do doente é o acrénimo “NURSE” (Naming, Understanding,
Supporting, Exploring) também designado de Modelo de resposta as emogoes do doente (Quadro
4). Este modelo tem 5 passos (Ferreira etal, 2017).

Na transmissao de mas noticias utilizei este modelo como forma de resposta as emog¢des do
doente. O Estagio foi muito importante para adquirir a capacidade de conseguir gerir e responder as
emocoes do doente. Transmitir a ma noticia é dificil, mas conseguir responder as emog¢oes do doente,
de forma a transformar algo que gera sentimentos negativos em sentimentos adaptativos, considero
ser para mim, mais dificil.

A transmissao de mas noticias deve permitir promover a esperanca e aliviar o sofrimento do
doente e familia (Osuna et al, 2018). A promocao da esperanca e da qualidade de vida alcanga-se
através de comunicagdo adequada, em que se estabelece uma relacdo de seguranga e confianga, com a
definicdo de objetivos realista (Amadeu, Almeida & Palma, 2016; Querido, 2016).

A esperanga pode ser definida como uma crenga emocional relativa a possibilidades de alcangar
resultados positivos em eventos ou circunstancias da vida. E acreditar que algo é possivel mesmo
quando tudo indica o contrario (Querido, 2016).

A manutengao da esperanca é muito importante em CP, pois permite fortalecer a capacidade das
pessoas em suportar o sofrimento, funcionando como um mecanismo de coping e um recurso interno
para manter a qualidade de vida (Querido, 2016; Barbosa, 2016°). Em todas as intervengdes que
estabeleci com o doente e familia privilegiei o estabelecimento de uma relagdo terapéutica, adotando
atitudes que promovessem a esperanga e o alivio do seu sofrimento.
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Quadro 3 - Modelo ou Protocolo de Buckman (SPIKES)
(Fonte: Adaptado de Ferreira, Moraes & Moreira, 2017)

Modelo de comunicagio de mas noticias de Buckman (SPIKES)

12 passo (Setting) Preparar a entrevista (conhecer a situacdo clinica do doente e
determinar quem estara presente na reunido. E necessario perceber a
relacido do doente com os familiares e pedir a sua permissio para os
convocar a fim de Ihe darem suporte) e escolher um local adequado,
que garanta privacidade/intimidade.

2%passo (Perception) Averiguar o que o doente sabe da doenga.
32 passo (Invitation) Averiguar o que o doente pretende saber.
4°passo (Knowledge) Transmitir ao doente que temos noticias desagradaveis para

comunicar. Nao deve ser transmitida toda a informacio na primeira
reunido, a verdade deve ser transmitida em pequenas proporcoes de
forma a dar tempo ao doente de percecionar a alteragio do seu estado
de saude. Nao devemos dar falsas esperancas. Devemos certificar-nos
que o doente compreendeu o que lhe foi dito.

52 passo (Empathy ou | Identificar e responder as emoc¢des do doente. Deve-se nomear,

Emotion) compreender, respeitar as emocoes e oferecer apoio.

62 passo (Strategy ou | E o fim da entrevista e consiste em planear e acompanhar (identificar

Summary) redes de apoio familiar e marcar préximo encontro). Deve-se fazer um
resumo da situacio e elaborar um plano, em funcao das necessidades e
prioridades do doente.

Quadro 4 - Modelo de resposta as emogoes do doente (NURSE)
(Fonte: Adaptado de Ferreira, Moraes & Moreira, 2017)

Modelo de resposta as emoc¢oes do doente (NURSE)

12 passo (“Naming”) E nomear a emogio do doente como forma de mostrar que se
percebe o que esta a sentir. E essencial estar atento a linguagem nao-
verbal.

22 passo (“Understanding”) | E garantira compreensio do que o doente esta a sentir.

32 passo (“Respecting”) E mostrar ao doente que as suas emogdes nio s6 sdo permitidas como
sdo importantes. Pode envolver linguagem verbal e ndo-verbal (toque,
expressao facial).

42 passo (“Supporting”) Consiste em expressar disponibilidade para ajudar a garantir a
presenca e 0 apoio.

5¢passo (“Exploring”) Consiste em aproveitar “pistas” dadas pelo doente na entrevista

relativamente as suas emog0oes, mostrar interesse e explora-las, para
que o doente se sinta a vontade para as aprofundar.
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A conspiracao do siléncio acontece quando um ou mais elementos de um grupo (normalmente
a familia) bloqueiam a comunicacdo como um mecanismo de adaptacdo que aparece como uma
alternativa a tomada de conhecimento de uma realidade que é muito dolorosa, com o objetivo de
proteger o ambiente familiar (Ferreira et al, 2017). £ uma decis3o tomada pelos familiares, amigos ou
profissionais de saide de alterar a informacdo que se transmite ao doente com o objetivo de ocultar o
diagnostico, prognostico ou a gravidade de uma situacdo. Habitualmente é uma decisao da familia
com a colaboragdo dos profissionais (Santos & Bermejo, 2017; Barbosa, 2016%).

A conspiracdo do siléncio é uma situagdo que acarreta consequéncias para o doente, familia e
profissionais de satde (Santos & Bermejo, 2017). Faz com que o doente se sinta enganado e sozinho.
Esta situacdo gera revolta, ansiedade, sofrimento e desconfianga tanto em relagdo aos familiares como
aos profissionais de satide (Santos & Bermejo, 2017; Barbosa, 2016). Nao dizer a verdade ao doente
é impedi-lo de ser protagonista da ultima fase da sua vida (Santos & Bermejo, 2017; Querido et al,
2016 citando Sancho, 1999). Dizer a verdade ao doente vai permitir que este manifeste as suas
emocgoes, tome decisdes consoantes as suas preferéncias, resolva assuntos pendentes, possa
despedir-se dos familiares e amigos e cumprir os tltimos desejos (Santos & Bermejo, 2017; Barbosa,
2016%).

A conspiracgdo do siléncio tem como resultado conflitos familiares e um aumento da exaustdo do
cuidador. O facto de os familiares ndo poderem viver os ultimos momentos com honestidade, faz com
que fiquem assuntos pendentes, compromete as despedidas o que pode conduzir a instalagao de
sentimentos de culpa e dificultar o processo de luto (Santos & Bermejo, 2017; Barbosa, 2016%).

Para os profissionais de saude esta situagdo pode trazer como consequéncia estarem mais
expostos ao Sindrome de Burnout devido a sobrecarga de trabalho causada pelo compactuar com
esta situagao (Santos & Bermejo, 2017).

Durante o estagio da pratica clinica tive a oportunidade de vivenciar uma situagao de conspiragao
do siléncio, que é descrita no caso clinico 2. Para se conseguir resolver esta situacao foi feita uma
reuniao com a familia, onde foi explicado as consequéncias desta situagdo tanto para o doente, familia
e profissionais de saude. Durante toda a reunido foram utilizadas as técnicas de comunicagdo (escuta
ativa, compreensdo empatica, reformulagdo e feedback) que permitiram estabelecer uma relagdo de
ajuda com a familia, com base num clima de confianga e aceitagao.

A familia percebeu a importancia de o doente conhecer a verdade e o facto de essa verdade ndo ir
agudizar o seu sofrimento.

Seguidamente vou apresentar o caso clinico 2 que descreve o desenvolvimento das
competéncias de comunicac¢do, apoio a familia e controlo sintomatico:

O Sr. ], idade 90 anos, casado, catolico praticante, tinha como profissdo ser maestro em banda
filarmonica. Recorreu ao Servico de Urgéncia (SU), em abril de 2019, por apresentar anorexia,
adinamia, aumento do perimetro abdominal, dispneia e tenesmo.

Realizou varios exames e meios de diagndstico que identificaram uma Neoplasia maligna do
colon com metastizagdo hepatica. Antecedentes pessoais e familiares: Diabetes Mellitus tipo II;
Anemia. Medicagdo habitual: Ferrumfol; Pulmiben; Pantoprazol; Vildagliptina; Pregabalina;
Telmisartan; Pitavastatina e Legofer. Desconhecia alergias a medicamentos ou alimentos.
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Foi referenciado pelo SU para a EIHSCP e ap6s avaliagao da EIHSCP, ficou internado no Servico de
Especialidades Médicas I1/Medicina Paliativa, devido a ter uma doenca oncolégica metastizada, com
degradacdo rapida do seu estado geral, com prognostico de tltimas semanas de vida. O internamento
teve como objetivos o controle sintomatico, avaliagdo do contexto sociofamiliar e gestdo de
expetativas do doente e familia.

A nivel da estrutura e dindmica familiar vivia com a esposa com idade de 88 anos e era
dependente nas atividades de vida didrias ja ha alguns anos. Tinha apoio diario de uma empregada
doméstica, que também era cuidadora da esposa e na ulima semana devido ao aumento da
dependéncia do Sr. J., também era sua cuidadora. Tinha 3 filhas, duas vivem em Lisboa e uma vive no
Entroncamento.

No dia 9/04/2019 foi feita a primeira visita pela equipa de enfermagem da EIHSCP. Procedeu-se a
apresentacdo dos elementos da equipa e explicado quais os objetivos do acompanhamento. O Sr. J,,
mostrou-se recetivo a presenga da equipa.

No 19 contato com a EIHSCP, apresentava-se consciente, orientado no tempo e espaco, calmo e
colaborante. Apresentava pele e esclerdticas ictéricas. Desconhecia o diagndstico clinico. Através da
utilizacao de varias técnicas de comunicagao, como escuta ativa, relacdo empatica, feedback, utilizagao
de um tom de voz calmo, estar sentada e olhar o doente nos olhos, do toque, utilizacdo de uma
linguagem clara e objetiva, demonstragdo de disponibilidade, foi-se criando um clima de confian¢a o
que permitiu o estabelecimento de uma relagao de ajuda com o Sr.]..

0 Sr.], foi respondendo as questdes que eu lhe colocava permitindo realizar a avaliacdo inicial. Fiz
a identificacao das suas necessidades e procedi a elaboragdo de um plano de cuidados, segundo as
suas prioridades e preferéncias.

Partilhou comigo e com a equipa a sua historia de vida, falou da familia, das suas preocupagdes
devido a doenca e o desconforto por ela causado. Para ele a sua maior preocupagao era a sua esposa,
que era dependente. O estado de satude do Sr. ]. tinha-se degradado nas ultimas 2 semanas, e até
entdo, era ele que cuidava da sua esposa com o apoio da sua empregada doméstica. Antes de se
instalar os sintomas da doenga dava aulas de musica, era compositor e maestro de uma banda
filarmonica.

Transmitiu ser uma pessoa realizada e ter tido uma vida plena, a musica era a sua paixao e era
feliz por ter tido a oportunidade de fazer aquilo que gostava.

A nivel da sintomatologia foi feita a avaliagao através da aplicacdo da Escala de Avaliagao de
Sintomas de Edmonton e apresentava dor ligeira (2) tipo moinha na regido abdominal. Referia um
intenso cansago (8). Apresentava nauseas (9), obstipacdo, sem dejecdes ha 4 dias e com sensacdo de
tenesmo. Com alteracdes na eliminagdo urindria, com dificuldade em iniciar a micgdo e politria.
Ligeira tristeza (2) pela incerteza do diagndstico e preocupagdo com a doenga, sem ansiedade, sem
sonoléncia e sem alteragdes do sono. A nivel do apetite referia anorexia (9), sem falta de ar durante o
dia e ortopneia noturna, a nivel de sensacao de bem-estar apresentava desconforto devido as nauseas
e tenesmo. A via oral estava mantida e apresentava xerostomia.

Na avaliagdo feita através da aplicacdo da Escala de Performance de Zubrod (ECOG), obteve uma
classificagdo de 3 que corresponde a no leito mais de 50% do tempo e necessidade de assisténcia
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intensiva. Com aplicagao da Escala de Performance de Karnofsky, obteve uma classificagdo de 40 que
corresponde a dependente; requer assisténcia e cuidados especiais.

Os sintomas que mais o incomodavam eram a fadiga, as nduseas, a ortopneia noturna e a
obstipagdo. Sabia que estava muito doente, mas nao sabia qual era a sua doenga, ndo questionava o
diagndstico.

No dia 10/04/2019 o Sr.]. mantém o prognostico de ultimos dias a semanas de vida, apresentava-
se piorado, mais ictérico e asténico. Tinha os sintomas controlados durante o dia, mas durante a noite
apresentava ortopneia. A nivel emocional apresentava labilidade emocional, mas mantinha
capacidade de decisao e demonstrava a familia os seus desejos e necessidades.

Neste dia foi feita uma reuniao com a familia. O objetivo desta reuniao foi conhecer a dindmica da
familia e fazer uma avaliacdo das suas necessidades, nomeadamente o impacto causado pela doenca,
aforma como estavam a gerir as emogoes, se necessitam de suporte psicossocial, avaliagdo de fatores
de risco de desenvolvimento de luto prolongado, identificacdo do tipo de expetativas relativas a
doenca, ao objetivo dos cuidados prestados, proporcionar apoio emocional e promover a esperanca.

O elemento da familia que esteve presente foi a filha mais velha, que vivia em Lisboa. Toda a
reuniao foi conduzida com base nas competéncias de comunicagdo e com o objetivo do
estabelecimento de uma relagdo de ajuda. Foi demonstrado compreensao, aceitagao, honestidade,
confianca e disponibilidade.

A filha do Sr. J. iniciou o didlogo dizendo que tinha conhecimento da situacdo do pai e pedia para
nao ser transmitido o diagnostico e prognostico ao pai. Na sua opinido o conhecimento da verdade
sobre a gravidade da situagdo iria causar ansiedade e sofrimento. Foi-lhe explicado que caso o doente
questionasse a equipa sobre a sua doenga, esta tinha que dizer a verdade. Foi elucidada acerca das
consequéncias da conspiragdo do siléncio, tanto para o doente e familia e conseguiu compreender que
caso o Sr. . desejasse saber a verdade seria mais construtivo e positivo para a sua adaptagdo as
perdas causadas pela doenga terminal. Foi explicado os valores e principios dos CP e concordou com
esta abordagem terapéutica. Falou sobre o pai e sobre as relacbes que este mantinha com os
diferentes elementos da familia. Foi-lhe prestado apoio emocional e permitido que exprimisse as suas
emogoes. Agradeceu o apoio e disponibilidade da equipa.

No dia 11/04/2019 houve um agravamento do estado clinico, com prognéstico de tltimas horas
adias de vida. Prestado apoio a familia. A filha mais velha transmitiu a equipa que o pai desejava que a
irma mais nova, com que o pai tinha uma relagao mais estreita, passasse a noite com ele no hospital.
Ap0s contato com a enfermeira responsavel do Servico, foi autorizado a permanéncia da filha durante
anoite.

A filha mais velha também transmitiu que embora o pai ndo falasse na doenga nem questionasse
o diagnostico, mas devia sentir que iria morrer, pois pediu ajuda as filhas para resolver assuntos
pendentes e emitiu alguns desejos que gostaria que fossem cumpridos quando morresse. Como a sua
maior preocupacdo era a sua esposa, transmitiu que gostaria que a sua empregada domeéstica, caso
concordasse, fosse viver para a casa da familia para poder cuidar da sua esposa até ao fim. O Sr. J.
encontrava-se a elaborar o seu processo de luto preparatorio, o que permitiu e facilitou as filhas
fazerem o seu processo de luto antecipatorio. Valorizaram os desejos e pedidos do pai e auxiliaram-no
na resolucdo dos assuntos pendentes. Comecaram a despedir-se, falar sobre assuntos do passado que
nao estavam devidamente resolvidos e a recordar momentos de felicidade.

50



A Importéancia da Conferéncia Familiar como

Instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos

No dia 12/11/2019 o Sr. ]. encontrava-se nas Ultimas horas de vida e estava serenamente
rodeado pela sua familia. Faleceu na presenca dos seus familiares. Foi prestado apoio emocional a
familia. Foi implementado o protocolo do luto.

Apoio a familia
A familia é considerada uma unidade basica da sociedade, em que os seus elementos se
influenciam e colaboram para alcangar um bem-estar comum. Tem um papel ativo na formacgdo da

identidade e no desenvolvimento do ser humano. Funcionando como uma rede de apoio social,
emocional e econémico para os individuos (Fernandes, Castro & Mauricio, 2017").

A doenca grave e progressiva tem um impacto significativo na familia, a nivel estrutural,
emocional e processual. As familias tém de reestruturar toda a dinamica familiar, principalmente
quando assumem o papel de cuidadores (Ullgren, Tsitsi & Papastavrou, 2018; Silva, Costa, & Branco,
2016; Fernandes, 2016). Para que a familia possa desempenhar o papel de cuidador, necessita de ser
apoiada na prestacdo dos cuidados (Santo, Rabiais & Sousa, 2016; Fernandes, 2016; Martinez,
Cardona & Gomez-Ortega, 2016).

O apoio a familia é um dos quatro pilares que sustenta a filosofia dos Cuidados Paliativos. Este
apoio é importante durante a doenga, mas deve estender-se a fase de luto que se segue ao fim de vida
e morte. Deste modo o apoio a familia inclui avaliagao e o apoio ao luto (Cunha & Amorim, 2016;
Frade, Coelho, Presa & Barbosa, 2016).

Os objetivos especificos que delineei para desenvolver as competéncias relacionadas com este
pilar dos Cuidados Paliativos, durante o estagio da pratica clinica foram:

e Envolver os cuidadores da pessoa em situagdo cronica, incapacitante ou terminal, para
otimizar os resultados na satisfacdo das necessidades.

e Promover parcerias terapéuticas com o individuo portador de doenga crénica, incapacitante
e terminal, cuidadores e familia.

e Negociar objetivos/metas de cuidados, mutuamente acordadas dentro do ambiente
terapéutico.

e Respeitar a singularidade e autonomia individual, quando responde a vivéncias individuais
especificas, a processo de morrer e de luto.

As necessidades da familia sdo semelhantes as necessidades do doente, uma vez que a doenga
afeta todos os membros da familia (Gémez-Batiste, et al, 2017"). A familia como um todo é afetada
quando um dos seus membros tem problemas de satide. A familia como um todo tem impacto na
forma como os membros vivenciam uma doenca e os comportamentos de saide de cada membro
afetam a familia como um todo (Fernandes, et al,, 2017" Santos, 2012 citando Hanson et al, 2005 e
Wright & Leahey, 2009).

A abordagem sistémica do cuidado a familia é uma abordagem integradora que tem como
perspetiva central pensar a familia como um sistema. O Modelo de Sistema é uma Teoria Classica de
Enfermagem, que foi elaborada em 1970 por Betty Neuman. Este modelo baseia-se na teoria dos
sistemas e aborda a familia como um sistema composto por subsistemas. A relagdo entre os
subsistemas é o foco central. Ao pensarmos na familia como um sistema, o cuidado a familia e as
intervencdes de enfermagem sdo dirigidas sob o pensar e o cuidar de que quando um elemento da
familia é afetado pela doenca todos os outros elementos da familia sdo afetados. Ao pensar na familia
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como um sistema, o enfermeiro cuida da familia como um todo, como uma unidade de cuidados. O
todo é mais do que a soma das suas partes, neste sentido os enfermeiros devem compreender uma
familia como sendo mais do que os elementos que a compdem e em cada elemento devem ver a
familia. E perceber que toda a parte do sistema esta relacionada com as partes que o compdem de tal
modo que uma mudanga numa parte causara mudanga no todo das partes e no total do sistema
(Santos, 2012).

O doente para além de sofrer com a sua doenca, também sofre com as alteragdes que esta causa a
familia. A familia, em especial, o cuidador familiar também sofre com as alteracdes do doente, que
podem causar implicagdes significativas na sua satde fisica e emocional, que se agravam na fase final
da doenca (Rezende, et al, 2016). Com o avangar da doenca, o nivel de dependéncia do doente
aumenta relativamente a familia, o que conduz ao aparecimento de dificuldades relacionadas com o
cuidar (Pinheiro, Martins & Rafael, 2016).

Neste sentido quando identificamos as necessidades do doente também temos de identificar as
necessidades da familia. Ao cuidarmos do doente temos que dirigir de igual modo as intervengoes de
enfermagem a familia, pois toda a familia adoece. O apoio dirigido a familia pela EIHSCP é sustentado
por este pressuposto. A identificagdo das necessidades do doente e familia é feita logo no primeiro
contato com o doente, na avaliagdo inicial. As intervenc¢des de enfermagem com a familia comegam
com a avaliacdo, independentemente do motivo ou contexto onde ocorra (Santos, 2012 citando
Whyte, 2005). Na avaliagao inicial é elaborado um Genograma e um Ecomapa que permitem uma
avaliacao da dimensdo estrutural da familia.

A utilizagao do Genograma e Ecomapa para avaliagao da familia foi introduzido em 1984 por
duas enfermeiras, Wright e Leahey, que atendendo a interacdo entre a dindmica familiar e saide,
desenvolveram um modelo de avaliagdo e outro de intervencdo na familia, designado por Modelo
Calgary de Avaliagdo da Familia e Modelo Calgary de Interven¢do na Familia, reconhecido pelo
Conselho Internacional de Enfermeiros como um dos quatro modelos de referéncia (Santos, 2012 ).

O Genograma proporciona um diagrama da estrutura familiar. Permite a colheita de dados, que
sdo Uteis, tanto para a familia como para o enfermeiro, sobre a estrutura familiar, os dados
demograficos, historia clinica e as relagdes entre os elementos de uma familia, ao longo de pelo menos
trés geragoes (Santos, 2012 citando Wright e Leahey, 2009). Através do Genograma o enfermeiro
conhece a estrutura interna, externa e contextual da familia (Santos, 2012 citando Whyte, 2005 e
Wright e Leahey, 2009). A sua construcdo compreende um conjunto de componentes, regras e uma
simbologia propria de forma a sistematizar a informagao recolhida (Santos, 2012).

O Ecomapa fornece igualmente informagdes muito Uteis sobre o tipo de relacionamentos da
familia. Permite-nos visualizar o sistema social mais amplo com quem a familia interage. Possibilita
conhecer os contatos mais significativos da familia e identificar a natureza dos mesmos, através da
intensidade dos vinculos afetivos. A sua constru¢do tem uma simbologia prépria (Santos, 2012
citando Whyte, 2005).

No inicio do Estagio da Pratica Clinica senti alguma dificuldade na elaboracdo do Genograma e
Ecomapa, devido a sua construgdo utilizar uma simbologia prépria, mas rapidamente me adaptei a
este instrumento de avaliagdo. Como ja referi é utilizado na avaliagdo inicial, e a medida que se
questiona o doente/familia sobre a estrutura e dinidmica familiar vdo-se construindo. E um
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instrumento que facilita a avaliagao da familia e permite esbocar as necessidades e as intervencoes de
enfermagem dirigidas ao apoio a familia.

A avaliacdo da dindmica familiar permite conhecer a comunicacao que existe entre os elementos
da familia, 0o modo como se organizam na prestacdo dos cuidados ao doente, o tipo de ligacdo que
existe entre os varios elementos da familia, que tipo de rede social pessoal existe (amigos e vizinhos) e
se tem potencialidades para apoio (Santos & Bermejo, 2017).

As intervengdes de Enfermagem de apoio a familia tém como objetivos a promogdo da
capacidade de adaptacdo ao longo da trajetoria da doenga, alivio do seu sofrimento emocional, fisico e
espiritual, capacitacdo para a prestacdo de cuidados ao doente, prevencdo de crises e de luto
complicado (GOmez-Batiste, et al, 2017" Santos, 2012).

Os ganhos de saude que se pretendem com as intervencoes de enfermagem, sdo um
funcionamento adequado a nivel afetivo, cognitivo, comportamental, social e espiritual. Tém que se
adaptar as intervengoes as necessidades da familia, a intervengdo mais eficaz sera aquela que permita
uma adaptagdo e reorganizacdo na estrutura biopsicossocial e espiritual dos membros da familia
(Santos, 2012 citando Wright & Leahey, 2009).

Durante o Estagio da Pratica Clinica constatei que um dos motivos de referenciacdo dos doentes
para a EIHSCP era devido a problemas relacionados com a familia/cuidador, nomeadamente a falta
de capacitagao da familia para prestar cuidados ou devido a exaustdo derivada da sobrecarga do
cuidador. Estes dois fatores contribuiam para a alta complexidade dos doentes.

O papel de cuidador informal € desempenhado por pessoas proximas da pessoa doente, podendo
ser um familiar ou um membro da comunidade, que prestam estes cuidados por vontade,
necessidade ou obrigagao cultural, sem remuneracgdo e que estdo expostos a problemas e ao desgaste
decorrente do cuidar (Ribeiro, Dias & Costa, 2018; Martinez, Cardona & Gomez-Ortega, 2016).

0 modo como é vivenciado o papel de cuidador depende de varios fatores, dos quais se destacam:
a existéncia ou ndo de uma rede de suporte social e os recursos pessoais do cuidador. Os recursos
pessoais sdo constituidos pelos conhecimentos e habilidades para cuidar, o significado de cuidar, a
capacidade de lidar com situagdes dificeis, as estratégias de enfrentamento do sofrimento, a procura
de conforto emocional, religiosidade e a relacdo com a pessoa doente (Rezende, Gomes & Rugno,
2016).

A prestacdo prolongada de cuidados a um familiar com doenga avangada pode causar uma
sobrecarga emocional, financeira, restricdes sociais e alteragdes psicossomaticas no cuidador. Os
principais sintomas sdo ansiedade, fadiga, stress, exaustao, isolamento social e instabilidade emocional
(Rezende et al, 2016; Rocha & Souza, 2017). A sobrecarga familiar pode ser prevenida se existir uma
gestdo e distribuicdo eficaz dos cuidados necessarios entre os cuidadores profissionais e informais
(Fernandes etal, 2017").

Durante o Estagio da Pratica Clinica dirigi as minhas intervengdes para identificar os recursos
pessoais dos familiares/cuidadores e o impacto causado pela doenca. Tanto na EIHSCP como nas
consultas de Dor Crénica e Medicina Paliativa, prestei apoio aos familiares de forma a os capacitar
para a prestacdo de cuidados e para promover uma adaptagdo multidimensional ao impacto causado
pela doenca e reorganizagao dos mesmos. Prestei apoio emocional e identifiquei sintomas gerados
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pela sobrecarga dos cuidados. As consultas sdo momentos privilegiados de contato com os
cuidadores, em que é importante ouvir, valorizar e identificar as suas necessidades.

Constatei que uma grande parte dos cuidadores dos doentes seguidos em consulta, manifestam
cansaco, medo, preocupacdo e a consulta funciona como uma terapia. Sempre que identifiquei essa
necessidade aconselhei os cuidadores medidas de autocuidado e valorizei a importancia do seu papel.
Quando os cuidadores necessitam de um apoio especializado é feito um encaminhamento para a
psicdloga da EIHSCP.

Com a identificacdo das necessidades dos cuidadores informais consegue-se dar uma resposta
orientada pelos valores, objetivos e preferéncias do doente e familia, respeitando a sua autonomia e
dignidade e desta forma prestar cuidados ativos e totais segundo a filosofia e os principios dos
Cuidados Paliativos (Capelas, 2014).

As necessidades identificadas, numa Revisdo Sistematica da Literatura, realizada por Girdo e
Duarte, em 2018, com o objetivo de identificar as necessidades dos cuidadores de doentes paliativos,
com doenga oncoldgica avangada, no domicilio, foram de apoio psicolégico e de informacgdo
/educacdo acerca dos tratamentos, da doenca e da gestdo dos sintomas. Os cuidadores sentem a
necessidade do seu trabalho ser reconhecido e valorizado. Consideram importante que os
profissionais de saiide promovam o autocuidado. Estas autoras também concluirdo que as
necessidades dos cuidadores que vivem em zonas rurais sdo diferentes dos que vivem em zonas
urbanas. E destacam que os cuidadores do sexo feminino, os conjugues e os pais, sao os cuidadores
mais vulneraveis a sobrecarga do cuidador e necessitam de uma atengao e apoio especial por parte
dos profissionais de satide.

O cuidador informal precisa de receber apoio nas suas necessidades e ter acesso a recursos da
comunidade e servicos de saude para diminuir a sobrecarga e deste modo melhorar a sua qualidade
de vida e ada pessoa cuidada (Rocha & Souza, 2017; Rezende, et al, 2016).

Os profissionais de satide devem questionar os familiares sobre os motivos que originaram a sua
sobrecarga e exaustao familiar e que tipo de apoio necessitam para resolver e prevenir esta situacdo
(Santos & Bermejo, 2017).

Quando a familia ndo tem recursos ou ja esgotou 0os mesmos, e necessita de ter acesso a recursos
da comunidade, para conseguir cuidar do seu familiar, a EIHSCP referencia a familia para a assistente
social da EIHSCP. Consoante as preferéncias e necessidades, tenta-se encontrar a melhor alternativa
para o doente e familia.

Este apoio, também tem de englobar intervengdes que promovam o autocuidado dos cuidadores,
ja que esta medida, vai contribuir para diminuir as complicagdes que advém da sobrecarga do
cuidador e diminuir o risco de se instalar esta sobrecarga (Martinez, Cardona & Goméz-Ortega, 2016).

A promocdo do autocuidado dos cuidadores é importante ja que a depressao do familiar cuidador
esta relacionada com a privagdo do sono, com a percegdo de sobrecarga, com a diminuicdo dos
momentos de lazer e maior isolamento social (Silva, Costa & Branco, 2016). Valorizar todo o trabalho
feito pela familia/cuidadores é de igual forma importante, pois os cuidadores ao se sentirem
valorizados, sentem emocoes positivas, 0 que também é um fator protetor no luto complicado (Santos
& Bermejo, 2017).
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No contato com as familias e cuidadores promovi o seu autocuidado e a valorizagao dos cuidados
prestados pelos mesmo. Os cuidadores sao incentivados a terem atividades que lhes proporcionem
momentos de relaxamento e de bem-estar de modo a diminuir a ansiedade e promover o sono e o
descanso.

Em todas as intervengdes com a familia demonstrei respeito, disponibilidade, reforcei o apoio e
promovi a esperanca. A esperanga influencia a adaptacdo e reorganizacdo da pessoa em momentos
de perda, sofrimento e incerteza, facilitando o processo de coping e contribuindo para a qualidade de
vida (Neves & Tomé, 2016). A promogao da esperanca ajuda os cuidadores a enfrentar o dia-a-dia, as
adversidades do cuidar e manter o significado nas suas vidas. Torna o processo da doenga mais
suportavel, tornando a morte um momento de aprendizagem e ndo de sofrimento (Alves, Goncalves
& Ramos, 2017). Apoiar os cuidadores e os doentes a manter a esperanga, € uma importante func¢do
dos profissionais que trabalham em Cuidados Paliativos, e é fundamental para a familia e o doente
viver até ao fim o mais intensamente possivel (Neves & Tomé, 2016).

Com o adequado apoio externo, os doentes e familiares elegem o domicilio como local para os
cuidados de fim de vida, logo € essencial melhorar e criar um suporte adequado as familias e doentes,
de modo a satisfazer a sua preferéncia e aumentar a propor¢ado de doentes que morrem no domicilio
(Capelas & Coelho, 2014). Respeitei as preferéncias e desejos dos doentes e cuidadores e sempre que
estes escolherem o domicilio para passarem os ultimos dias, com o apoio da EIHSCP tentei criar
condigoes para que tal acontecesse. Durante o Estagio houve situagdes como a descrita no caso
clinico 1, em que o doente pretendeu ir passar o fim de semana ao domicilio e fiz ensinos a familia, de
modo a capacita-la a cuidar do seu familiar.

Um instrumento que permite os profissionais de saide apoiarem a familia é a Conferéncia
Familiar (CF). E um instrumento terapéutico, que proporciona um didlogo planeado entre o paciente,
familia e equipa (Silva, Trindade & Paixdo, 2018, citando Fineberg, 2005). F uma forma estruturada de
intervencdo na familia, que permite identificar necessidades, desejos e preferéncias do doente e
familia, transmitir informagdes e promove adaptacdo emocional a perda, ao processo de doenga, de
luto e a comunicagio entre a equipa e a familia. E importante para conhecer e compreender
pensamentos, receios e angustias da familia. Permite transmitir informagdes acerca dos objetivos dos
tratamentos, limitagOes terapéuticas e alteragdes do estado clinico. Facilita a resolucdo de conflitos e
promove a tomada de decisdo e suporte a familia (Silva et al,, 2018; Braz & Franco, 2017; Fernandes,
2016).

A CF é uma reunido estruturada e como tal a sua preparagao por parte da equipa é obrigatoria e
fundamental. Deve obedecer a certos principios tais como ser realizada num local apropriado em que
exista privacidade, existir um ambiente de confianga, uma preparagdo prévia dos assuntos a serem
abordados, decidir quem vai estar presente, nomear o moderador entre os elementos da equipa e
informar o doente e os outros intervenientes, convocando-os para areuniao (Fernandes, 2016).

Durante o Estagio da Pratica Clinica tive a oportunidade de participar na realizacdo de uma
Conferéncia Familiar, que respeitou os principios anteriormente referidos e que teve como objetivo
uma tomada de decisdo compartilhada entre a familia, doente e a equipa, relativamente a medidas
terapéuticas a serem adotadas. O caso clinico 3 descreve toda a situacdo que objetivou a realizacao
desta CF e seguidamente vou proceder a sua apresentacao.
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A Sra. A, idade de 82 anos e reformada. Recorreu 2 vezes ao Servigo de Urgéncia em fevereiro e
marco de 2019 por dor lombar sem histéria de queda. Na tiltima vez que recorreu ao SU foi prescrito
realizacdo de Tomografia Axial Computadorizada (TAC) a coluna dorsal no domicilio. No inicio do
més de marco de 2019 recorreu novamente ao SU por agravamento de dor na regido dorso lombar,
sem irradiagdo nos membros, referia nauseas com uma semana de evolugdo, sem alteracdes
gastrointestinais. O resultado do TAC a coluna dorso lombar revelou fratura compressiva de D7, D8,
estavel de provavel lesdo patolégica. Ficou internada no servico de Medicina Interna, para realizacdo
de Meios Complementares de Diagnostico e Terapéutica (MCDT) e controlo sintomatico. Os MCDT
confirmaram a presenca de metastases 6sseas a nivel de D6 a D8. Teve alta clinica para o domicilio,
mas passados 5 dias recorreu novamente ao SU, por agravamento da dor, ficando internada no
Servigo de Especialidades Médicas II/ Medicina Paliativa. Foi referenciada para a EIHSCP para
controlo de sintomas, nomeadamente dor e obstipacao. O primeiro contato com a equipa foi feito no
mesmo dia.

Tinha como diagnostico clinico Neoplasia primaria desconhecida, com suspeita de recidiva de
Neoplasia da mama operada ha 20 anos (1988). Apresentava fratura patolégica em D7 e
metastizacdo pulmonar. Antecedentes pessoais e familiares: Dislipidemia nao medicada; Neoplasia da
mama em 1988 e status p6s cirurgia, quimioterapia e radioterapia; osteoporose; mioma uterino e
polipo endometrial. Medicagdo habitual: Acido Alendrénico 70mg 1x por semana e Calcitab 1x dia.
Desconhecia alergias a medicamentos ou alimentos.

A nivel da estrutura e dindmica familiar era casada, vivia com o marido que era o cuidador
principal, tinha 2 filhos, que sdo casados e vivem em Lisboa.

No 12 contato com a Sr. A, apresentava-se consciente, orientada no tempo e espaco, calma e
colaborante. A nivel de sintomatologia foi feita a avaliacdo através da aplicagdo da Escala de Avaliagao
de Sintomas de Edmonton e apresentava dor moderada (5) tipo pontada na regido dorso lombar, que
se tornava mais intensa com o movimento. Referia um ligeiro cansago (2). Apresentava obstipagao.
Ligeira tristeza (2) pela incerteza do prognoéstico e preocupacao com a doenga, sem ansiedade, sem
sonoléncia e sem alteragdes do sono.

A nivel do apetite ligeira anorexia (2), sem falta de ar, a nivel de sensacao de bem-estar
apresentava ligeiro desconforto devido a dor e a utilizagao do colete de Jewett. A via oral estava
mantida e sem alteragdes na mucosa oral.

Na avaliacao feita através da aplicagdo da Escala de Performance de Zubrod (ECOG), obteve uma
classificacdo de 1 que corresponde a sintomas da doenca. Deambula e desempenha todas as
atividades de vida diarias. Com aplicacdo da Escala de Performance de Karnofsky, obteve uma
classificacdo de 70 que corresponde a capaz de providenciar autocuidado; incapaz de ter atividades
normais ou de trabalho ativo.

No dia final do més de margo de 2019 doente encontra-se consciente e orientada, apresenta dor
controlada e a tinica queixa é apresentar obstipago. E agendada Conferéncia Familiar com a doente e
familia. Foi realizada Conferéncia Familiar em que estiveram presentes a doente, marido, os 2 filhos, 1
nora e a 1 neta. Da EIHSCP estiveram presentes 1 médica, 2 enfermeiras, das quais o gestor de caso e
2 enfermeiras estagiarias, mestrandas em Cuidados Paliativos.

O objetivo da CF foi uma exposicao das varias opgoes de tratamento e tomada de decisao sobre
medidas terapéuticas a instituir. A CF foi liderada pela médica. Todas as pessoas presentes se
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apresentaram e foi esclarecido o objetivo da reunido. A doente foi questionada sobre o que sabia
acerca da sua doenga, foi esclarecida sobre a situagdo clinica e sobre o possivel prognostico.

A doente e os seus familiares falaram sobre as suas preocupagdes. A maior preocupacdo da
doente é que nao queria dar trabalho aos seus familiares. Os seus familiares pretendiam dar o melhor
tratamento a doente e como viviam em Lisboa, demonstram vontade em transferir a doente para um
hospital em Lisboa de forma acompanharem melhor a situacdo e dar o devido suporte familiar.

Foram expostas varias op¢des de tratamento, nomeadamente Radioterapia para reduzir o tumor
e alivio da dor. A familia e a doente concordaram com a decisdo terapéutica e com a transferéncia para
um hospital de Lisboa.

Ficou acordado que a doente iria ser transferida no dia seguinte e quando regressasse a sua area
de residéncia que continuaria a ser acompanhada pela EIHSCP. A Sra. A. foi transferida para um
hospital em Lisboa. Encontrava-se consciente, orientada e sem défices motores.

A CF para além de ser utilizada como uma estratégia de comunica¢do com a unidade de cuidados
também permite proporcionar suporte psicossocial (Braz & Franco, 2017). Os familiares de doentes
em fim de vida encontram-se em risco de desenvolver luto complicado. A identificagao dos fatores de
risco contribui para melhorar a qualidade da atuagao da equipa multidisciplinar e a elaboragdo de um
luto mais saudavel (Fernandes, 2017).

A escuta, 0 acolhimento, o apoio, a valorizacdo das preocupagdes e preferéncias, as Conferéncias
Familiares, a facilitagdo da expressdo de sentimentos, a identificacdo e resolucdo das necessidades de
ordem psicossocial, sdo fatores de protecao de luto complicado e sdo intervengdes que devem ser
valorizadas pela equipa de Cuidados Paliativos (Braz & Franco, 2017). Estas intervengdes sao
utilizadas pela EIHSCP, na prestagdo de cuidados ao doente e familia.

Os familiares de doentes com necessidades paliativas tém risco de desenvolver um luto
complicado. O luto complicado afeta 10 a 20% dos enlutados. As intervengdes dos profissionais de
saude devem ser dirigidas para a identificacdo de fatores de risco de desenvolvimento de luto
complicado, de modo a prestar-se cuidados preventivos, um correto acompanhamento e
encaminhamento a servicos especializados (Braz & Franco, 2017 citando Souza, Moura & Pedroso,
2010; Fernandes, 2017; Barbosa, 2016d).

O luto é uma reagdo emocional, fisica, comportamental e social, que é natural e adaptativa e que
surge quando existe uma perda de algo ou alguém com valor significativo (Santos & Bermejo, 2017;
Pilha, 2016; Lopes, et al, 2016). E uma reacio normal a uma perda significativa, que envolve
sentimentos e pensamentos, com fases e caracteristicas especificas (Santos & Bermejo, 2017;
Braganga, et al,, 2016).

Existem diversas modalidades, ou tipos de luto. Durante a prestagao de cuidados a doentes com
necessidades paliativas, os profissionais de saude vao assistindo a um conjunto de perdas, por parte
do doente e familia, que vao ocorrendo ao longo da trajetdria da doenga croénica, progressiva e
terminal, perdas essas que culminam na morte (Santos & Bermejo, 2017; Barbosa, 2016%). Antes do
falecimento pode ocorrer o luto preparatdrio, no caso dos doentes em fim de vida, e o luto
antecipatorio, relativo aos seus familiares e cuidadores (Barbosa, 2016%).
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O luto preparatdrio sdo as reagdes emocionais do doente em fase terminal relativamente as
perdas irreversiveis que ocorreram ao longo da doenca. Estas perdas estao relacionadas com a
realidade fisica, emocional, mental, social e espiritual da evolugdo e da interacdo com os familiares, no
contexto de uma doenca avangada e morte iminente. E uma preparacio do doente para o fim da sua
vida. E acompanhado por um periodo de tristeza, dor e ansiedade, mas também de pensamentos
sobre o percurso de vida. Permite que o doente se o desejar deixe um legado, resolva assuntos
pendentes, realize desejos e decida aspetos das ceriménias fiinebres (Barbosa, 2016%).

As reacdes emocionais e o processo de adaptacdo dos familiares no periodo que antecede a
morte sdo designados de luto antecipatério (Coelho, Frade & Presa, 2016). O luto antecipatorio
permite que a pessoa viva e experimente a perda sem ela ter ocorrido. Permite as despedidas, a
resolugao de assuntos pendentes e o inicio da constru¢do de novos significados e relagdes (Braz &
Franco, 2017).

Durante o Estagio da Pratica Clinica tive a oportunidade de apoiar familiares que se encontravam
a viver o luto antecipatdrio. Esta vivéncia é retratada no caso clinico 2 em que para além de retratar
um processo de luto antecipatdrio também descreve o luto preparatorio vivido pelo doente.

O luto normal é o processo pelo qual o individuo compreende e aceita a perda do ente querido,
adaptando-se a condicdo de viver sem aquela pessoa. E normal existirem manifestacdes de tristeza,
choro e saudade, estas manifestagdes permitem a elaboragao da perda (Braz & Franco, 2017 citando
Barbosa, 2010, Franco, 2010 & Ruschel, 2006; Pilha, 2016). O luto normal é vivido por 80 a 90% dos
enlutados, que apos experienciarem um periodo doloroso, conseguem aceitar a perda como uma
realidade (Lopes, et al, 2016).

Se o luto ndo for vivido adequadamente pode-se tornar prolongado ou complicado. O luto
complicado é uma perturbacdo que se carateriza pela permanéncia (mais de 6 meses) de varios
sintomas e que provoca incapacidade a nivel social, profissional e com repercussoes a nivel da saude
(Braz & Franco, 2017; Braganga, et al, 2016; Barbosa, 2016d). As formas de luto complicado
apresentam maior associa¢do a problemas de saide como depressao, ansiedade, abuso de alcool e
medicamentos, risco de doengas (hipertensdo arterial) e suicidio (Lopes, etal, 2016).

Para a equipa multidisciplinar evitar as complicagdes do luto, deve intervir no periodo antes da
morte, através de um bom controlo dos sintomas, do envolvimento da familia e do estabelecimento
de uma comunicaciio aberta, clara, honesta e oportuna. E importante a avaliacio dos mediadores do
luto (Barbosa, 2016%).

Os mediadores de luto sdo os fatores intrapessoais, interpessoais ou situacionais que interferem
nas trés dimensdes da perda (intrapessoal, interpessoal e transpessoal) e que podem transformar-se
em fatores de risco para o luto complicado, dai a importancia da sua identificagdo precoce (Barbosa,
2016

Os fatores de risco para o desenvolvimento de luto complicado sdo fatores relacionais e de
parentesco, que sdo os que definem o tipo de relacdo que existe com familiar doente; fatores
circunstanciais da morte, que sdo as circunstancias que rodeiam a perda e que podem vir a dificultar
o processo de luto; fatores pessoais estdo relacionados com as variaveis pessoais do familiar que
interferem no processo de recuperagdo da perda e os fatores psicossociais que sdo as redes de apoio
que a familia dispdem (Braganga et al, 2016).
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Os fatores de risco pessoais sao: pertencer-se ao género feminino; ser idoso; idade jovem do
falecido; antecedentes psiquiatricos, incluindo ideagdo suicida e/ou tentativas de suicidio prévias e
consumo de substancias; perdas significativas anteriores com luto recente; estilo de vinculagao
inseguro, estilos defensivos imaturos, como negagao e a distor¢do da realidade externa e estratégias
de coping evitantes; reagdes intensas de raiva e culpa; neuroticismo, que inclui manifestacdes de
depressdo, hostilidade e ansiedade e incapacidade de atribuir um sentido a perda (Modelo de
Intervencdo Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos, 2019).

Os fatores de risco interpessoais sdo a perda de um filho e perda de conjugue; relagao
dependente, conflituosa e ambivaléncia; distress, provocado por assuntos pendentes; falta de suporte
familiar e familias disfuncionais (Modelo de Intervencdo Diferenciada no Luto Prolongado em
Adultos, 2019).

Os fatores de risco circunstanciais estdo relacionados com morte stbita e violenta, situagdes de
catastrofe que envolvem multiplas perdas, falta de preparagdo para a morte, relacionada com falta ou
insuficiente comunicacdo; estado de deterioracdo do doente; percecao de negligéncia médica;
dificuldade acrescida na prestagio de cuidados relacionada com a exigéncia dos cuidados,
comportamento problematico do doente e a presenca de menores na familia; perdas secundarias,
incluindo dificuldades econdmicas e laborais ( Modelo de Intervencdo Diferenciada no Luto
Prolongado em Adultos, 2019).

Para além de existirem fatores de risco também existem fatores que podem ser considerados de
protecdo para o desenvolvimento do luto complicado. Estes fatores ndo abstém a pessoa de viver e
sentir a morte do seu familiar, mas podem ajudar e tornar essa vivéncia num processo saudavel (Braz
& Franco, 2017).

Os fatores de protecao sdo a existéncia de um apego seguro; a qualidade do vinculo (relagdes
sem conflitos e sem pendéncias); tipo de apoio ( apoio percebido pelo enlutado como sendo suficiente
e adequado); realizacdo de rituais (importante para o processo de separacdo e despedida, permite
encerrar um ciclo); luto antecipatorio (permite despedidas, resolver assuntos pendentes, inicio da
construcao de novos significados); tipo de morte (morte por doenga crénica, sem sofrimento,
situagdes em que houve tempo para despedidas e resolver assuntos pendentes); luto reconhecido
pelo enlutado e pela sociedade (permite a pessoa viver o processo de luto) e resiliéncia (Franco &
Braz, 2017).

Devido as consequéncias causadas pelo luto prolongado, foi elaborado em 2019, pelo
Departamento da Qualidade na Satide e da Comissao de Acompanhamento da Implementacdo do
Modelo de Intervencdo no Luto Prolongado, a Norma de Orientagao Clinica n? 003/2019 de 23 de
abril, denominada “Modelo de Interven¢ao Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos”. Esta
Norma foi emitida pela Direcdo Geral da Satide e tem como objetivo a transmissao de boas praticas de
forma a garantir a seguranca das pessoas que estao em risco de desenvolver Perturbacdo de Luto
Prolongado (PLP). Pretende propor critérios de diagnoéstico, sinalizar, monitorizar e referenciar as
pessoas com PLP (Modelo de Intervengdo Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos, 2019).

A existéncia de um plano especifico de apoio ao luto que disponibilize cuidados antes da morte do
doente e se prolongue até no minimo 13 meses constitui um indicador de qualidade para os Servigos
de Cuidados Paliativos em Portugal (Capelas, 2014).
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A disponibilizagdo de recursos de apoio ao luto pela equipa interdisciplinar, nomeadamente
aconselhamento de luto, apoio espiritual ou de pares, especifico para as necessidades identificadas,
também ¢é indicado nas guidelines internacionais para a pratica de CP de qualidade. Em que o plano
especifico de intervencdo no luto deve ser preparado antes da morte do doente, € ativado apds a sua
morte e engloba resposta as necessidades imediatas e de longo prazo (National Consensus Project for
Quality Palliative Care, 2018).

A EIHSCP tem um Protocolo Operativo de apoio ao luto, e durante o Estagio da Pratica Clinica,
implementei este procedimento sempre que foi necessario. Consiste no envio de uma carta de
condoléncias ao cuidador principal do doente, no 1°més, 6°meés e 1 ano ap6s o falecimento. Cada carta
é adaptada a fase do luto respetiva, disponibilizando apoio, promovendo a esperanga, normalizando
as emogoes, promovendo o autocuidado e valorizando o trabalho da familia e cuidador durante a
trajetdria da doenca. A primeira carta fornece informagdes acerca do processo de luto.

E um programa de apoio ao luto bastante pratico e que estd muito bem organizado e elaborado. A
equipa tém um dossier designado por “dossier de moradas” onde estdo registados a data do 6bito,
nome do doente falecido, a morada do cuidador principal e as cartas enviadas. Tém uma agenda
designada por “agenda do luto” onde estao registadas as datas de envio das cartas de condoléncia.

Quando ocorre um falecimento os dados sao registados no “dossier das moradas” e regista-se na
“agenda do luto” as datas de envio das 3 cartas de condoléncias. Diariamente consulta-se a agenda e
procede-se a preparagao do envio das cartas, regista-se no dossier das moradas as cartas que irdo ser
enviadas.

Na reunido semanal da Equipa Multidisciplinar as cartas a serem enviadas na semana seguinte
sdo assinadas por todos os elementos da equipa. S6 ndo enviam cartas de condoléncia para os
familiares e cuidadores que a equipa ndo teve contato, discutidas caso a caso, na reuniao.

Os fatores de desenvolvimento de risco patologico sao identificados, ao longo do internamento,
através da avaliacdo que é feita a familia. Estes casos sdo encaminhados para apoio especifico,
nomeadamente, consulta de psicologia, através da referenciagdo para a psicdloga da EIHSCP.

O apoio prestado a familia em Cuidados Paliativos é muito importante na prevencdo do luto
complicado, uma vez que o luto antecipatdrio é trabalhado e existe um reconhecimento e valorizagao
do papel fundamental da familia durante a trajetoria da doenga e no luto (Braz & Franco, 2017
citando Franco, 2014).

Uma equipa preparada para o processo de morrer do doente, constitui um fator de prote¢ao para
o0 desenvolvimento do luto complicado da familia, uma vez que constitui uma base segura através do
apoio prestado, manifestado pelo acolhimento, escuta e resposta as necessidades emocionais,
espirituais e sociais (Braz & Franco, 2017). O processo de luto fica resolvido quando o enlutado
consegue pensar no falecido sem dor e reinveste de novo na vida (Pilha, 2016).

Trabalho em equipa

Os Cuidados Paliativos sdo de natureza holistica (cuidados ativos e totais), centrados nas
necessidades multidimensionais da pessoa e sua familia. Necessitam de intervencdo de uma equipa
multidisciplinar de modo a responder de forma integral e abrangente, as necessidades que vao
surgindo ao longo da trajetdria da doenga. (National Consensus Project for Quality Palliative Care
,2018).
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“A melhor tecnologia ao servigo do doente é a do trabalho em equipa”
(Gomegz, 2018)

Os objetivos especificos que delineei para desenvolver as competéncias relacionadas com este
pilar dos Cuidados Paliativos, durante o Estagio da Pratica Clinica foram:

e Colaborar com outros membros da equipa de satide e/ou servicos de apoio.

e Reconhecer os efeitos da natureza do cuidar em individuos com doenga cronica incapacitante
e terminal, nos seus cuidadores e familiares, sobre si e outros membros da equipa, e
responder de forma eficaz.

Um exemplo pratico do trabalho em equipa que decorreu no Estagio da Pratica Clinica na EIHSCP
foi o realizado no caso clinico 1.

O trabalho em equipa carateriza-se por ser um processo dinamico, multidisciplinar e
interdisciplinar (Sapeta & Alves, 2018). A noc¢do pratica e filosofica de uma equipa interdisciplinar é
fundamental para a prestacdo de Cuidados Paliativos de qualidade (Pereira, Ferreira & Martins,
2018). O modelo interdisciplinar é baseado na interagao sinérgica e interdependente de membros da
equipa que possuem um conhecimento especifico. Os membros da equipa trabalham juntos,
comunicando ativamente e compartilhando informagoes. A lideranca é muitas vezes dependente da
tarefa, definida por cada situagdo. A colaboracao é identificada como o processo central para as
interagdes entre os membros. (National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2018).

Segundo National Consensus Project for Quality Palliative Care (2018) a equipa interdisciplinar
presta cuidados dirigidos as necessidades fisicas, funcionais, psicologicas, sociais, espirituais e
culturais. Trabalha com outros profissionais de saide que garantem a continuidade dos cuidados, ao
longo da trajetoria da doenga, em todas as configuragoes, particularmente durante a transigao de
cuidados. Esta transicdo de cuidados deve ser antecipada, planeada e coordenada de forma a se
concretizar os objetivos e preferéncias do doente.

Uma equipa forma-se quando os seus elementos dirigem as suas competéncias num interesse
comum, com o objetivo de realizar uma determinada tarefa. A evolucdo de uma equipa reflete a
organizacdo do trabalho, em que cada elemento se deve integrar numa fungdo e num papel,
desempenhando a sua tarefa profissional (Bernardo, Rosado & Salazar, 2016). Os elementos da
equipa devem maximizar as suas competéncias e habilidades profissionais em beneficio dos doentes
e suas familias, de forma a prestarem cuidados com qualidade (National Consensus Project for Quality
Palliative Care, 2018).

Relativamente a composicao das equipas de Cuidados Paliativos, estas podem ser basicas ou
completas. A sua composicao depende das necessidades dos doentes e dos recursos disponiveis
(Pereira et al, 2018). Uma equipa basica de CP é constituida por um médico, um enfermeiro e um
assistente social (Sapeta & Alves, 2018; Bernardo et al, 2016 citando Twycross, 2002).Uma equipa é
considerada completa quando é constituida por outras areas disciplinares e profissionais (pelo
menos, mais duas), como o psicologo, assistente espiritual, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
terapeuta da fala, voluntariado e outros, que no seu somatorio garantem a qualidade assistencial que
se pretende para o doente e familia (Sapeta & Alves, 2018).

O National Consensus Project for Quality Palliative Care (2018) descreve as fungoes (tarefas) de

cada elemento da equipa: O médico centra-se na trajetdria da doenc¢a, no progndstico e nos
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tratamentos médicos e visita aos doentes. O enfermeiro presta assisténcia direta ao doente, atuando
como defensor do doente, coordenador de cuidados e na educagao para a saude. Sao a cerne da
avaliacdo e reavaliagao das necessidades do doente. O assistente social atende a dinamica familiar,
avalia e apoia 0os mecanismos sociais determinantes da satde, identifica e facilita o acesso a recursos e
intervém na mediacdo de conflitos. O assistente espiritual (capeldo) avalia e trata as necessidades
espirituais. Ajudam e facilitam o contato espiritual e religioso.

A equipa multidisciplinar da EIHSCP onde decorreu o Estagio da Pratica Clinica, no que concerne
A sua composi¢io é uma equipa completa. E constituida por 2 médicas, 3 enfermeiras, 1 assistente
social, 1 psicologa e 1 assistente espiritual.

No seu conjunto permitem uma prestacao de cuidados completa e abrangente ao doente e familia
com necessidades paliativas, dando uma resposta direcionada para as diferentes necessidades, que
vao surgindo durante a trajetoria da doenga.

A dinamica de uma equipa esta dependente da sua dimensao, composicdo, estrutura e interagao
entre os elementos. A sua eficacia requer uma dindmica de constante adaptacdo, as diferentes
situagdes que vao surgindo, de acordo com a complexidade das necessidades dos doentes e suas
familias, tendo sempre como objetivos orientadores o bem-estar do doente, promog¢do da qualidade
de vida, apoio a familia/cuidadores e o funcionamento da equipa que depende das relagdes internas
(Sapeta & Alves, 2018; Bernardo et al, 2016). A dinamica interna esta relacionada com as mudangas
causadas pela entrada e saida de elementos na equipa, e a adaptagao da equipa a estas mudangas. A
dinamica externa esta relacionada com a relagdo com outras equipas (Bernardo et al,, 2016).

A EIHSCP apresenta uma boa dindmica quer interna, quer externa. Desde a sua constituicao que a
equipa basica se mantém estavel, sendo formada pelos mesmos elementos. Ao longo do tempo tém
existido modificagdes na equipa multidisciplinar, com saida e entrada de novos elementos. Houve
alteragdes no servico social em que saiu um assistente social e entrou um novo. E o assistente
espiritual integrou a equipa em 2018. Existiu uma boa adaptagdo da equipa a estas mudangas,
havendo uma boa integracdo destes novos elementos.

O assistente espiritual para além de dar resposta as necessidades espirituais dos doentes e familia,
contribuiu através das suas competéncias de Coaching para melhorar a dindmica e funcionamento da
equipa, tornando-a mais eficaz. Para além de melhorar a dindmica interna e externa da equipa, o
Coaching também contribui para a prevengao e resolucdo de conflitos e pode ser utilizado como
estratégia de prevengao de Burnout e de fadiga por compaixao.

O Coaching é uma relagao profissional, que se desenvolve em varias reunides com o objetivo de
ajudar pessoas ou organizacdes a melhorar os resultados do seu desempenho (pessoal e profissional)
e atingir mais rapidamente as suas metas ou objetivos. Através deste método os elementos da equipa
aprofundam o seu autoconhecimento, enfrentam as mudancas desejadas, orientam-se para a acdo,
ficam recetivos a novas aprendizagens, melhorando deste modo o seu desempenho e a sua qualidade
de vida (Sociedade Portuguesa de Coaching, 2019).

Outro aspeto que demonstra a boa dinamica interna da EIHSCP é a forma como acolhe e integra
os estagiarios. Senti que fui muito bem acolhida e integrada, o que contribuiu para que o Estigio da
Pratica Clinica ter sido uma experiéncia bastante positiva e enriquecedora tanto a nivel profissional
como pessoal.
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Numa EIHSCP a dinamica externa da equipa é muito importante e influencia a sua missao e
objetivos, ja que uma das fungdes da equipa € prestar assessoria a outras equipas. Existe uma boa
dinamica externa com as equipas clinicas dos outros servicos, instituicdes em todas as configuracoes
dos cuidados (Servigos hospitalares, CSP, ERPI’s e UCCI). A boa dinamica externa da equipa também é
refletida a nivel da referenciagao de doentes, de acordo com o grau de complexidade, para outras
instituigoes e configuragdes de cuidados. A EIHSCP referencia doentes para outras instituigdoes e
outras equipas e instituicdes referenciam doentes para a EIHSCP. A existéncia dos Elos de ligagao a
equipa também é de grande importancia na referenciacdo de doentes para a equipa e também reflete
a boa dindmica externa que existe. Esta dinamica externa tem como base principios como o respeito,
flexibilidade, assertividade, que permite que equipas em que a sua fungao principal ndo é a prestagao
de Cuidados Paliativos, integrem no seu desempenho agoes paliativas, referenciando os doentes com
necessidades paliativas mais complexas para a EIHSCP e estejam recetivos a sua assessoria, aplicando
um plano de cuidados dirigido as necessidades paliativas dos doentes e familias.

Durante o Estagio da Pratica Clinica tive a oportunidade de participar desta dinamica externa da
equipa, em que colaborei na referenciagdo de doentes para a UCCI, a referenciagdo de doentes
conforme a sua necessidade para assistente social e psicologa da equipa. A assistente social tem um
papel muito importante ja que muitos do doentes e familias apresentam muitas necessidades de
carater social devido ao aumento da dependéncia de cuidados ao longo da trajetéria da doenga,
ficando os cuidadores em situacdo de exaustdo ou sobrecarga ou sem capacidade de prestar cuidados,
havendo a necessidade de referenciar o doente para outras instituicdes como Centros de dia, ERPI 's
ou UCCI. Participei em cinco visitas domiciliarias (1 visita ao domicilio, 1visita a ERPI, 3 visitas a UCCI)
que foram bastante enriquecedoras para a minha aprendizagem e compreensdo da dinamica das
equipas e da importancia do trabalho em equipa.

Uma equipa para ter um trabalho eficaz necessita de integrar um conjunto de valores tais como:
Empowerment (ter iniciativa e capacidade de tomar decisdes, em que todos os elementos se sentem
responsaveis pelas decisdes da equipa); Relagbes e comunicagdo (existéncia de um ambiente
informal e relaxado). Todos os elementos tém desenvolvidas as capacidades de comunicagdo. Existe
respeito entre os elementos e assertividade nas intervengoes, em que os elementos participam sem
medo de serem criticados e os desacordos sdo analisados e entendidos como oportunidades e ndo
como algo negativo.); Flexibilidade (Estilo de lideranga participativo, que pode ser desenvolvido por
elementos diferentes em momentos diferentes. Nao se estrutura em modos de funcionamento fixos.
Facil adaptagsio a situagdes de mudanga); Otimo rendimento (O rendimento é de alta qualidade. Sao
atingidos os objetivos definidos. Os métodos de trabalho sdo adaptados as situagoes. O funcionamento
da equipa é analisado frequentemente); Reconhecimento (sdo reconhecidas as contribuicoes e
éxitos individuais e coletivos. Os elementos da equipa sentem-se valorizados e motivados para
cumprirem os objetivos tragcados. Os elementos sentem-se apoiados nas interacdes, resolucao dos
problemas e tomada de decisdo.); Motivacao (Existe um sentimento de satisfacao e de orgulho de
pertenca ao grupo. Satisfacdo pelo modo de funcionamento do grupo.) (Sapeta & Alves, 2018; Gdmez-
Batiste & Connor, 2017; Bernardo et al, 2016). Durante o Estagio da Pratica Clinica, observei este
conjunto valores na EIHSCP.

Uma equipa multidisciplinar deve ter como base do seu funcionamento a lideranga, sendo
considerada um fator determinante para a eficacia da equipa (Sapeta & Alves, 2018; Gomez-Batiste &
Connor, 2017). O lider tem de ter a capacidade de conduzir a equipa para a realizacdo dos objetivos
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tracados. Tem um papel fundamental na motivagdo e na promoc¢do de um desempenho eficaz da
equipa (Sapeta & Alves, 2018; Bernardo et al,, 2016).

Considero que a EIHSCP onde decorreu o meu Estagio da Pratica Clinica tem uma lideranca que é
refletida na eficacia do seu bom funcionamento. A lideran¢a da equipa é assumida pela Diretora
Clinica que devido as suas competéncias e habilidades tanto profissionais como pessoais consegue
motivar e direcionar o desempenho da equipa para a realizacdo dos objetivos tracados. Motiva e
promove o desempenho eficaz da equipa através do envolvimento dos elementos em projetos e
atividades formativas externas e internas.

O lider tem um papel igualmente importante na resolucdo dos conflitos que podem ser a nivel
intrapessoal (relacionado com as carateristicas da personalidade, modo pessoal de interagir que
causa conflito), interpessoal (conflito entre elementos da equipa) ou inter organizacional (externo a
equipa, mas gera pressdo externa) (Sapeta & Alves, 2018; Bernardo et al, 2016).

Os conflitos surgem geralmente devido a problemas de comunicagdo entre os elementos da
equipa, competi¢ao e falta de definicdo do papel que deve ser desempenhado por cada elemento
(Sapeta & Alves, 2018; Bernardo et al, 2016). Uma lideranga pouco eficaz, no que concerne as
necessidades da equipa e falta de recursos também contribuem para a criacdo de conflitos (Bernardo
etal,2016).

Em todas as equipas existem conflitos, mas durante o meu Estdgio da Pratica Clinica ndo
presenciei nenhum. Penso que devido ao ambiente informal, ao respeito, flexibilidade e assertividade
que carateriza o relacionamento da equipa, em que existe uma boa comunicagdo entre os elementos,
cada um pode expressar a sua opinido sem se sentir inibido pela critica, e quando as opinides sdo
diferentes para além de serem respeitadas, trabalham o desacordo no sentido de se construir algo
positivo para a equipa.

Os papéis estao bem definidos, sabendo cada elemento as fungdes que lhe compete. Nao existe
competicao, mas sim valorizagdo e reconhecimento pelas competéncias de cada elemento. Existe um
aproveitamento das competéncias individuais de cada elemento no sentido de serem alcangados os
objetivos tracados e otimizar a eficacia da equipa, que neste caso se reflete na satisfagdo das
necessidades multidimensionais do doente e familia e na promogao da qualidade de vida.

Um bom suporte para a equipa é a implementacao de estratégias que promovam uma boa coesao
e aproximagdo da equipa (Bernardo et al, 2016). Durante o Estagio da Pratica Clinica verifiquei que
na EIHSCP sdo implementadas diversas estratégias que tem como objetivo promover uma boa
coesao e aproximacdo da equipa. Dentro das quais posso destacar o facto de todos os dias, os
elementos da equipa basica, partilharem a refeicdo do almogo e adotarem como principio que ndo se
abordam assuntos relacionados com o trabalho, durante a refeigao. Existéncia de um portef6lio em
registo informatico em que se regista os momentos e acontecimentos mais significativos da equipa.
Uma vez por més (52eira) os elementos da equipa participam numa ceriménia religiosa (Missa). Esta
cerimdnia tem um significado muito especial para a equipa devido a ser um ritual de encerramento
do trabalho que é feito com os doentes. E um ritual de despedida aos doentes falecidos e permite que
a equipa elabore o seu processo de luto. Constitui uma estratégia de coesao e aproximacao da equipa
e de autocuidado, prevenindo a Sindrome de Burnout e Fadiga por Compaixao. Também permite que
a equipa desenvolva a sua dimens3o espiritual através da pratica da religiosidade.
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Existéncia de uma capa onde sdo arquivadas cartas de agradecimento a equipa. As cartas de
agradecimento tém um papel muito importante para as equipas de CP pois contribuem para a
promocdo e manutencdo da qualidade de vida e bem-estar da equipa. Transmitem a equipa um
sentimento de valorizagao e reconhecimento, funcionando como um reforgo positivo nos momentos
de fragilidade (Pereira, 2016%).

Estas estratégias embora parecam simples, revelam-se ser de uma enorme importancia para
promover a aproximagao, coesdo, sentido de pertenca, motivacdo e valorizagao dos elementos da
equipa. Sdo igualmente importantes na prevencdo do Sindrome de Burnout e Fadiga por compaixao.

A prestacdo de cuidados a doentes com doengas graves, incuraveis e progressivas e suas familias
tem um impacto emocional nos profissionais de saide. A equipa interdisciplinar deve criar condi¢des
para se gerar um ambiente que promova resiliéncia, autocuidado e apoio mutuo. Para tal deve
implementar intervengdes para promover o apoio e sustentabilidade dos elementos da equipa, criar
oportunidades para se refletir sobre o impacto da prestacdo de cuidados a doentes com necessidades
paliativas e medidas preventivas de Burnout (National Consensus Project for Quality Palliative Care,
2018; Back, Steinhauser & Kamal, 2016).

O ritmo e a carga de trabalho devem ser organizados para promover o envolvimento profissional
e otimizar o tempo da jornada de trabalho em atividades que sejam positivas para o paciente e familia
e para o bem-estar da equipa (National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2018; Back, et al,
2016).

O Sindrome Burnout é definido como um estado de exaust3o fisica, emocional e mental que
resulta do envolvimento profissional intenso com pessoas, que conduz progressivamente a um
sentimento de inadequacdo e fracasso. Manifesta-se por exaustdo profissional, despersonalizagdo e
baixa realizacio profissional. E uma reacdo adversa ao stress ocupacional com componentes
fisiolégicos, psicolégicos e comportamentais. E responsavel por menor produtividade, aumento do
absentismo, acidentes de trabalho, erros de desempenho, com a invalidez, morte prematura e
problemas familiares (Bernardo etal, 2016).

Para além do Burnout também existe a Fadiga por Compaixao, que é um sindrome semelhante,
em termos de sintomatologia, ao Sindrome de Burnout. A Fadiga por Compaixdo deriva da
preocupacio constante que os profissionais tém relativamente as pessoas que cuidam. Manifesta-se
por exaustao fisica, sofrimento psicoldgico, frustracao no trabalho e perturbagdes relacionais (Nunes,
2016).

Existem algumas estratégias que permitem prevenir o Sindrome de Burnout, sendo importante a
sua implementacdo. Essas estratégias devem ter como base a gestdo de emogdes; estratégias de
resolucdo de conflitos; estratégias de autorregulacdo cognitiva; comunicagdo assertiva; habilidades
para trabalhar em equipa, gestao do tempo e aspetos organizacionais (Santos & Bermejo, 2017).

A equipa tem um Protocolo Operativo de Prevencdo de Burnout, no qual consta um plano anual
de atividades. O planeamento das atividades tem um carater semanal e mensal. A existéncia deste
protocolo para além de cumprir um critério de qualidade definido para as equipas de CP, é crucial
para o bom funcionamento da equipa. O Burnout é um problema por vezes desvalorizado, mas é um
problema real e todos os profissionais que cuidam de doentes paliativos estdo expostos a esta
problematica.
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A qualidade de vida dos profissionais consegue-se através do equilibrio entre as experiéncias
positivas e negativas, de forma as experiéncias positivas se sobreponham as negativas, desta forma
previne-se a doenga dos profissionais que cuidam. As organizacbes de Saide tém uma
responsabilidade ética de cuidar dos profissionais de saude, instituindo estratégias de prevencdo de
Burnout (Nunes, 2016).

Os elementos da equipa multidisciplinar, independentemente da sua categoria profissional,
responsabilidade ou competéncia técnica, s6 estao preparados para desenvolver o trabalho de equipa
se tiverem formacdo direcionada para tal (Bernardo et al, 2016). A formagdo tem uma importancia
vital na aquisicao de competéncias da equipa. A formacdo é interna quando é adquirida no ambito das
reunioes de equipa com a discussdo de estudos de caso e revisoes de temas. A formagao externa é
adquirida através de congressos, workshops, cursos de atualizagdo, semindrios e reunides (Bernardo
etal,2016).

A existéncia de um plano anual de formagao interna constitui um indicador de qualidade, pois a
melhoria da qualidade dos cuidados s6 se consegue através da formagao continua dos profissionais
que constituem a equipa multidisciplinar (Sapeta & Alves, 2018). A EIHSCP tem um plano anual de
formacdo. A formacgdo tem um papel muito importante para a equipa que valoriza aquisicdo de novas
competéncias como um veiculo de melhoria da qualidade dos cuidados, estando constantemente em
formagdo interna e externa. Participam em formagdes externas, nomeadamente congressos, Cursos
de formagao, elaboram posters e artigos cientificos. Também sdo responsaveis pela organizacdo de
diversos eventos formativos tanto a nivel interno como externo.

A colaboragdo interprofissional é a base da prestacdo de servigos de CP. O funcionamento da
equipa pode ser melhorado através da existéncia regular de reunides da equipa multidisciplinar.
Nestas reunides as equipas reveem os planos de cuidados dos doentes e seus familiares e planificam
novas intervengoes. Estas reunides devem ser devidamente agendadas e com objetivos bem
definidos (National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2018; Washington, et al, 2017;
Gomez-Batiste & Connor, 2017).

Existem algumas estratégias e metodologias que permitem melhorar o desempenho da equipa
interdisciplinar relativamente a gestao do tempo e aos assuntos a serem discutidos durante a reuniao.
A equipa em conjunto deve estruturar a reunido, definir o principal objetivo, a duragao, o tempo de
exposicao de cada caso clinico e da intervencdo de cada elemento, de forma a todos terem a
oportunidade de intervir. Deve existir um breve momento reflexivo (alguns minutos) e duas vezes
por més existir um momento formativo (formagdo interna) de cerca de 30 minutos. No final de cada
reuniao os elementos devem fazer uma avaliagdo rapida da mesma (Sapeta & Alves, 2018, citando
Brennan etal, 2015).

A EIHSCP tem semanalmente (todas as 52feiras) uma reunido da equipa multidisciplinar. Nesta
reunido estio presentes todos os elementos da UDCMP. E realizada com base nas estratégias e
metodologias, acima mencionadas, que permitem melhorar o desempenho e a produtividade da
reuniao para a equipa.

Todas as reunides sao iniciadas com um breve momento reflexivo, em que na reunido anterior
fica decidido qual o elemento que ficara responsavel pela reflexdo seguinte. Os assuntos a serem
abordados estdo previamente definidos. Uma vez por més procede-se a um momento formativo.
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Durante a reunido sdo assinadas por todos os elementos as cartas de condoléncias que serdo
enviadas na semana seguinte. Todos os elementos intervém de forma equitativa.

Na reunido também se discute novos projetos tanto a nivel interno como externo (formacoes,
sessOes de sensibilizagdo e congressos) e decide-se quais os elementos que iram participar. As
atualizagdes do Portef6lio da equipa também sdo apresentadas durante a reunido. Durante o Estagio
tive a oportunidade de participar nestas reunides da equipa multidisciplinar, em que assisti a
momentos formativos e também ministrei uma forma¢do com o tema “Intervengdes Nao
Farmacoldgicas no Controle de Sintomas em Cuidados Paliativos”. Numa destas reunides
participou uma enfermeira que trabalha em Cuidados Paliativos em Inglaterra e que generosamente
partilhou a sua experiéncia, relatando o funcionamento dos CP em Inglaterra.

Uma vez por més a EIHSCP reline com os seus Elos de ligacdo, sendo esta reunido muito
importante na definicdo de novas estratégias de atuagdo. Tive a oportunidade de participar numa
destas reunides, na qual ministrei uma formagao com o tema “Conferéncias Familiares”, na qual
apresentei o Protocolo de Atuagdo que elaborei sobre esta tematica, para ser implementado na
EIHSCP.
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4. Projeto de Intervencéao

Este Projeto de Intervengao/Formacdo/ Investigacdo é subordinado ao tema “A Importdncia da
Implementagdo das Conferéncias Familiares como Instrumento de Apoio a Familia em Cuidados
Paliativos”. Consiste numa proposta de melhoria da qualidade, através da qual se pretende
implementar este procedimento, na UCP onde desempenho fungdes.

Em 2014, Ryan et al, desenvolveram um quadro de competéncias de Cuidados Paliativos
(Palliative Care Competence Framework), que define 6 Dominios de Competéncias (Ryan, et al,
2014). O planeamento de cuidados e pratica colaborativa pertence ao 42 dominio de competéncia e é
caraterizado pela coordenacdo e integragcao de cuidados para promover a qualidade de vida das
pessoas com condigoes de vida limitadas e suas familias. Isto envolve avaliar as necessidades,
promover e respeitar as escolhas, prever possiveis problemas e planear o futuro no contexto de uma
doenca com uma trajetdria em mudanga e deterioracdo. Para os enfermeiros conseguirem
desenvolver esta competéncia tém de ser capazes de promover e participar em aspetos essenciais do
cuidado da pessoa com uma condigao de vida limitada, como reunides/conferéncias familiares e
planeamento antecipado de cuidados (Ryan, etal, 2014).

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos de 2012 define que a interveng¢do em Cuidados Paliativos
deve ser baseada no plano individual de Cuidados Paliativos, elaborado e organizado pela equipa
interdisciplinar em relagdo a cada doente. Para se identificar corretamente as necessidades dos
doentes e familias e se elaborar um plano individual de cuidados, que consiga responder as
necessidades identificadas é necessario existir um instrumento que permita o levantamento dessas
necessidades. A implementagao da CF como instrumento de apoio ao doente e familia vai permitir a
identificacdo dessas necessidades, dai considerar esta tematica de extrema importancia para se
prestarem Cuidados Paliativos com qualidade.

Com a identificacdo das necessidades consegue-se dar uma resposta orientada pelos valores,
objetivos e preferéncias do doente e familia, respeitando a sua autonomia e dignidade e desta forma
prestar cuidados ativos e totais segundo a filosofia e os principios dos CP (Capelas, 2014).

E fundamental a existéncia de um instrumento de trabalho que permita o levantamento das
necessidades do doente e familia. S6 com o conhecimento das necessidades, é que se pode dar
resposta as mesmas e prestar CP com qualidade e centrados no doente e familia. A inexisténcia deste
procedimento no servico e a importancia da sua implementagao motivaram-me para a escolha desta
tematica.

Foi elaborada uma Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) orientada para a questao: Quais os
objetivos, beneficios e vantagens da realizacdo de Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos?;
um Protocolo de Atuacdo para a realizacdo da Conferéncia Familiar e um Plano de Formacdo em
Servigo.

Além destes trabalhos, como o local onde realizei o Estagio da Pratica Clinica ndo tinha um
Protocolo de Atuagdo para a realizacdo da Conferéncia Familiar, a minha Orientadora do Estagio
propos-me a sua elaboragado. Foi elaborado um Protocolo de Atuacdo da CF para a EIHSCP e uma
formacdo a equipa sobre esta tematica.
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Desenho/Protocolo da Pesquisa:
Tema:

A Importancia da Implementacdo da Conferéncia Familiar como Instrumento de Apoio a Familia
em Cuidados Paliativos.

Questao de partida:

Quais os objetivos, beneficios e vantagens da realizagdo de Conferéncias Familiares em Cuidados
Paliativos?

Objetivos:

e Demonstrar a importancia do apoio da equipa de satde a familia de doentes com doenca
prolongada, incuravel e progressiva;

e [dentificar os objetivos das Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos;
e Reconhecer os beneficios e as vantagens das Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos.

Fundamentacéo da escolha (pertinéncia tedrica e pratica):

Os Cuidados Paliativos sao definidos pela World Health Organization (WHO) como sendo uma
abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevengao e
alivio do sofrimento, com recurso a identificacao precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao s6
fisicos, nomeadamente a dor, mas também dos psicoldgicos, sociais e espirituais.

Estes cuidados tém como objetivo acompanhar e proporcionar conforto a pessoa com doenca
cronica, complexa ou com condigdes limitantes de vida, através da avaliagao, prevencgdo e alivio da dor
e do sofrimento seja ele fisico, psicologico, social ou espiritual, usando as melhores evidéncias
disponiveis. Assim como disponibilizar cuidados centrados nas necessidades, valores e preferéncias
do doente e sua familia, que otimizem a dignidade e a qualidade de vida (Gomez-Batiste etal., 2017?).

0 modelo de cuidar é centrado no doente e na familia e tem como base a avaliacdo e satisfacdo das
necessidades, objetivos, vontades e preferéncias dos doentes e familias (Gémez-Batiste et al, 20172";
Capelas, Coelho, Silva et al,, 2017).

Algumas situagdes dificultam a abordagem dos Cuidados Paliativos tais como expectativas
irrealistas acerca da doenca, certas dinamicas familiares, falta de confianca no sistema, fatores
culturais e religiosos, deficiente planeamento dos cuidados, mitos e fobias sobre os opidides, falta de
formacdo dos profissionais e problemas de comunicagdo (Capelas etal, 2017).

Existem medidas que ao serem implementadas nos servicos de Cuidados Paliativos garantem a
boa qualidade dos cuidados. Dentro dessas medidas destacam-se a utilizagdo de instrumentos
validados para identificar os doentes com necessidades paliativas; estabelecer protocolos e
instrumentos de registo para avaliar as necessidades dos pacientes e responder as mesmas;
identificar os cuidadores e prestar-lhe apoio e cuidados, incluindo apoio ao luto. Aumentar a
capacidade da equipe para avaliar, planear e implementar os cuidados em conjunto. Avaliar os
resultados das interven¢des implementadas (Luyrica, Gomez-Batiste & Connor, 2017; Gomez-Batiste
& Connor, 2017).

A Conferéncia Familiar ¢ um instrumento de apoio e intervencao familiar utilizado pela equipa de

Cuidados Paliativos que promove a comunicacdo entre o doente a familia e a equipa de cuidados
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(Silva et al, 2018; Neto, 2008). E uma intervencao terapéutica planeada e estruturada com o objetivo
de auxiliar no alivio do sofrimento do doente e familia. E um instrumento de apoio a familia que visaa
transmissao de informagao, esclarecimento de diividas acerca das preocupacgdes do doente e familia,
clarificacdo dos objetivos dos cuidados, comunicagdo de mas noticias (discussdo do diagndstico,
tratamento e prognostico, caso seja a vontade do doente), avaliagdo das necessidades do doente e
familia, planificagao dos cuidados e tomadas de decisao (Silva et al., 2018).

As CF constituem uma ferramenta terapéutica importante para maximizar a qualidade dos
cuidados prestados ao doente e familia, sendo mais que uma mera transmissdo de informacdo, que
segundo Hudson et al, 2009 citado por Pereira (2016°) exigem um planeamento prévio pelos
profissionais envolvidos e devem ser implementadas para clarificar objetivos e opgoes terapéuticas,
identificar expetativas e manter a esperanca. E essencial para a sua realizagio estarem presentes as
competéncias de comunicagdo e de trabalho em equipa (Pereira, 2016°).

Descritores da pesquisa:

Foram utilizadas as seguintes palavras-chave como descritores da pesquisa: Family meetings;
Family conference; Family reunions; Family care; Palliative care; Terminal care; Advantages; Benefits;
Objectives; Difficulties.

Equacgées de busca:
2equacao:

((“Family meetings” OR “Family conference” OR “Family reunions” OR “Family care”)) AND
(“Palliative care” OR “Terminal care”) AND (“Advantages” OR “Benefits”)

2equacao:
((“Family meetings” OR “Family conference” OR “Family reunions” OR “Family care”)) AND
(“Palliative care” OR “Terminal care”) AND (“Objectives” AND “Difficulties”)
32equacao:
((“Family meetings” OR “Family conference” OR “Family reunions” OR “Family care”)) AND
(“Palliative care” OR “Terminal care”) AND (“Objectives”)
Horizonte temporal da pesquisa:

Esta RSL pretende ampliar e atualizar, a RSL elaborada por Bartolomeu e Sapeta, em 2013. Nesse
sentido a pesquisa foi limitada a um horizonte temporal entre 2014 a 2018, iniciando a pesquisa onde
as autoras terminam a sua, utilizando exatamente o mesmo protocolo de pesquisa.

Critérios de inclusao:

Os critérios de inclusdo sdo horizonte temporal da pesquisa entre o periodo de 2014 a 2018, texto
integral e os artigos serem revistos por especialistas. Estudos empiricos, de natureza qualitativa e
quantitativa; estudos realizados no contexto de CP explicito ou diferentes contextos, mas com filosofia
de CP, como por exemplo UCP, Nursing Homes e Hospices, apenas com participantes maiores de idade
e utentes com doenca prolongada, incuravel e progressiva.

Critérios de exclusao:

Os critérios de exclusao sdao documentos repetidos e auséncia de adequagdo do resumo ao tema
dapesquisa. Estudos desenvolvidos em Unidades de Cuidados Intensivos e Servigos de Urgéncia.
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PICOD:
Quadro 5 - PICOD
Sigla Descricdo Contetido Palavras chave
P Participantes Familiares de utentes com doenga | Family meetings; Family
(Quem foi estudado?) prolongada, incuravel e progressiva; | conference; Family reunions;
' Utentes com doenca prolongada, | Family care; Palliative care;
incuravel e progressiva (adultos e | Terminal care; Advantages;
idosos); Equipa de saude;UCP, Nursing | Benefits; Objectives;
Homes e Hospices. Difficulties.
I Intervengoes Apoio da equipa de saide a familia dos
(O que foi feito?) utentes;
CF como instrumento de trabalho da
equipa de saude.
C Comparagoes Quais?
(Podem ou ndo existir)
(0] Outcomes Realizacdo de CF: objetivos, beneficios,
(Resultados, ~ efeitos  ou vantagens e dificuldades
consequéncias)
D Desenho do Estudo Qualitativo e quantitativo: Focus Group;
(Como é que a evidéndia foi Grounded theory; Fenomenoldgico;
recolhida) Inquérito; Questionario; Entrevista;
Outro.

Fonte dos dados:

Foram utilizadas as seguintes bases de dados de referéncia: Biblioteca do Conhecimento Online (B-
ON); Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP); Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (MEDLINE); PUBMED; COCHRANE e foi utilizado o motor de busca do
Google®.

Metodologia:

A pesquisa foi feita com recurso as bases de dados B-ON, PUBMED E COCHRANE. Toda a pesquisa
foi realizada no dia 11/01/2020. A pesquisa foi realizada nesta data, que nao corresponde a data
estabelecida no Cronograma do Projeto de Estagio da Pratica Clinica, devido ao facto de durante o
Estagio da Pratica Clinica ter elaborado uma RSL (Apéndice D) com o mesmo protocolo aqui
apresentado, mas como os resultados que foram obtidos ndo foram expressivos, decidi realizar uma
nova RSL de forma a refinar os resultados e obter resultados mais expressivos. Em todas as bases de
dados foram utilizadas a 12 e 22 equacdo de busca. Na base de dados COCHRANE foi utilizada a 32
equacdo devido a 22 equagdo de busca nao gerar resultados. Na base de dados PUBMED a utilizagdo
das equagdes de busca ndo gerou qualquer resultado e alterou-se a estratégia de busca para a
utilizacdo de uma palavra chave e desta forma conseguiu-se obter artigos.
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A palavra chave utilizada foi “Family conference”, que € um dos descritores da pesquisa. Os filtros
utilizados nas bases de dados para refinar a pesquisa encontram-se esquematizados no Apéndice E.

Na base de dados B-ON ap6s a colocagao da 12 equacdo de busca foram gerados 7489 artigos.
Foram aplicados os diversos filtros existentes na base de dados para refinar a pesquisa e apds a sua
aplicacao foram gerados 570 artigos, dos quais 115 estavam duplicados e apds a sua eliminagao,
obteve-se 455 artigos com potencial interesse para a investigacdo. Procedeu-se a leitura dos titulos e
apos a mesma foram selecionados 12 artigos, foi efetuada a leitura dos abstrats e aplicados os critérios
de elegibilidade e apds este procedimento foram selecionados 5 artigos para serem analisados e
extraidos os dados. Os motivos da exclusao relacionaram-se com incumprimento dos critérios de
elegibilidade, nomeadamente nao serem estudos empiricos.

Na base de dados B-ON ap6s a colocagao da 22 equacdo de busca foram gerados 4101 artigos.
Foram aplicados os diversos filtros existentes na base de dados para refinar a pesquisa e apds a sua
aplicacdo foram gerados 131 artigos, dos quais 28 estavam duplicados e ap6s a sua eliminagao,
obteve-se 103 artigos com potencial interesse para a investigacdo. Procedeu-se a leitura dos titulos e
apos a mesma foram selecionados 2 artigos, 1 artigo foi eliminado devido a estar duplicado na
pesquisa efetuada na 12 equacao desta base de dados. Foi efetuada a leitura do abstrat e aplicados os
critérios de elegibilidade, apds este procedimento foi excluido o artigo devido a ndo cumprir os
critérios de elegibilidade, nomeadamente ndo ter interesse para a tematica em estudo.

Na base de dados PUBMED ap6s aplicagao da palavra chave foram gerados 6310 artigos. Foram
aplicados os diversos filtros existentes na base de dados para refinar a pesquisa e ap0ds a sua aplicacdo
foram gerados 668 artigos com potencial interesse para a investigacdo. Procedeu-se a leitura dos
titulos e apds a mesma foram selecionados 2 artigos, 1 artigo foi eliminado devido a estar duplicado
na pesquisa efetuada na base de dados B-ON. Procedeu-se a leitura do abstrat e aplicados os critérios
de elegibilidade, como cumpriu os critérios foi selecionado para analise e extracao de dados.

Na base de dados COCHRANE ap0s a colocagdo da 12 equagao de busca foram gerados 6 artigos.
Foram aplicados os diversos filtros existentes na base de dados para refinar a pesquisa e apds a sua
aplicacdo foram gerados 3 artigos, ap6s a leitura dos titulos foram excluidos devido a 2 artigos se
encontrarem repetidos na base de dados B-ON e o outro artigo ndo cumprir os critérios de
elegibilidade, nomeadamente o contexto ser numa Unidade de Cuidados Intensivos.

Na base de dados COCHRANE apds a colocagdo da 32 equagao de busca foram gerados 9 artigos.
Foram aplicados os diversos filtros existentes na base de dados para refinar a pesquisa e apds a sua
aplicacao foram gerados 9 artigos. Apds a leitura dos titulos, 1 artigo foi excluido por se encontrar
repetido na base de dados B-ON, 7 artigos foram excluidos por ndo terem interesse para a tematica
em estudo e foi selecionado 1 artigo para se proceder a leitura do abstrat.

Apb6s a leitura do abstrat foi excluido por ndo cumprir os critérios de elegibilidade,
nomeadamente o contexto ser no ambito dos Cuidados Intensivos.

Seguidamente serd apresentado o Diagrama/Fluxograma dos artigos encontrados e o processo
de selecdo dos mesmos (Figura 12). Foi elaborado um quadro que sintetiza os resultados da aplicagao
dos descritores da pesquisa (12, 22, 32equacdo e palavra-chave) nas bases de dados (Apéndice F) e um
quadro com os filtros que foram utilizados em cada base de dados (Apéndice E).
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Estudos com potencial interesse resultantes da pesquisa
nas bases de dados apos aplicagao dos filtros e leitura dos
titulos: n=15

Aplicagéo dos critérios de Estudos excluidos:
inclusdo e exclusdo n=9

. Irrelevantes a tematica
em estudo.

: . Nao cumprem critérios
Estudos selecionados: ; ~ P
de incluséo.

n=6 . Repetidos.

Figura 12 - Diagrama/Fluxograma dos artigos encontrados e selecionados

Resultados:

Da pesquisa feita nas bases de dados e apds aplicagao dos critérios de inclusao e exclusao foram
selecionados 6 artigos para andlise e tratamento dos dados (Apéndice G). Obteve-se um niimero
reduzido de artigos e tal facto é devido a existir poucos estudos empiricos nesta tematica, dentro do
contexto de CP. Este dado é referido em todos os artigos selecionados. A Conferéncia Familiar é uma
tematica muito estudada no contexto de UCI, tendo sido encontrados muitos artigos nas bases de
dados direcionados para essa tipologia de cuidados.

Andlise dos dados:

Apo6s uma leitura exaustiva do texto completo de cada artigo, procedeu-se a andlise dos dados e
extracdo das principais reflexdes e conclusoes.

Os artigos analisados foram organizados cronologicamente por ordem decrescente (2018-2014).
De modo a facilitar a sua andlise, foi atribuido um nimero a cada artigo e estdo organizados por
ordem crescente (E1-E6).

Nos graficos 1 e 2 é feita a apresentagdo dos estudos no que se refere a sua distribuigao por ano de
publicagdo e pais de origem.

2,5

1,5

1
0

BON PUBMED
2014 m2015 m2016 m2017 m2018

Grafico 1 - Distribuicao dos estudos por ano de publicacao
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0 ano em que houve maior publicacdo de estudos foi em 2017, tendo sido encontrados 2 estudos.
Nos restantes anos (2014, 2015, 2016 e 2018) foi publicado por ano 1 estudo de interesse para a
tematica em estudo.

Australia EUA Brasil

O B N W B~ U

B Sériel M Série2 Série 3

Grafico 2 - Distribuicao dos estudos por pais de origem

Relativamente ao pais de origem dos estudos selecionados, um foi realizado no Brasil, um nos
Estados Unidos da América (EUA) e quatro foram realizados na Australia o que demonstra o grande
desenvolvimento deste pais a nivel de Cuidados Paliativos.

Embora tenham sido selecionados todos os idiomas para a pesquisa de estudos nas bases de
dados, mas sé foram encontrados estudos redigidos em inglés.

A nivel de metodologia 4 estudos sdo qualitativos, 1 é quantitativo e 1 utiliza o0 método misto. A
analise PICOD de cada estudo encontra-se no Apéndice G.

E1- Family Conference in Palliative Care: Concept Analysis

Foi elaborado em 2018, o método utilizado é abordagem qualitativa, em que foi utilizado o
Modelo de Andlise de Conceito de Walker e Avant, utilizando os passos da RSL. Foram selecionados
13 artigos para serem analisados. Obteve como resultados que os motivos (antecedentes) para a
realizacdo de CF sdo a existéncia de duvidas e necessidade de definicdo de um plano de cuidados. As
vantagens (atributos) da Conferéncia Familiar sdo ser um instrumento de trabalho, estratégia de
integracdo, método de comunicagdo, intervencdo familiar, permitir o compartilhar e transmissdo de
informacdo, demonstracdo de apreco e respeito a familia, reunido para estabelecer planos de
cuidados. Os beneficios (consequentes) identificados estio relacionados com o paciente, familia e
equipa: comunicagdo eficaz; estabelecer um plano de atuagao consensual e integrar a equipa, paciente
e familia; com o paciente: melhor qualidade de cuidados e promover a escuta ativa, com a familia:
expor e esclarecer duvidas, tranquilizar a familia e maior confianga na equipa. Com a equipa:
Identificacdo de necessidades, conhecer a historia clinica, conhecer tracos de personalidade e
preferéncias de cuidados e apoio a administracio hospitalar.

E2- What is the evidence for conducting Palliative Care family meetings? A Systematic
Review

Foi elaborado em 2017, o método utilizado é abordagem qualitativa, tendo sido elaborado uma
Revisdo Sistematica da Literatura. Foram selecionados 13 artigos para serem analisados e se
identificar as evidéncias que apoiam a utilizagdo da Conferéncia Familiar como estratégia para
responder as necessidades dos pacientes e familias em Cuidados Paliativos. O estudo conclui que
existem evidéncias limitadas que apoiam o uso de CF em Cuidados Paliativos. Dentro destas
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evidéncias os estudos demonstram que existem beneficios para o paciente, familia, equipa e servicos
de saude.

E3- Case conferencing for palliative care patients - a survey of South Australian general
practitioners

Foi elaborado em 2017, foi utilizado o método de pesquisa quantitativo com a aplicacdo de um
questionario on-line. Os participantes foram 134 clinicos gerais que avaliavam pessoas com
necessidades de Cuidados Paliativos. Pretende explorar as crengas e praticas dos clinicos gerais do Sul
da Australia, sobre a realizacao de CF a pessoas com necessidades de Cuidados Paliativos. 80% dos
clinicos gerais realizavam CF a pessoas com necessidades paliativas, mas destes 80%, 25% ndo
realiza uma CF ha 2 anos. Embora os clinicos gerais tenham como crenga os beneficios da CF, mas as
barreiras para a sua realizagdo mantem-se significativas.

Conclui que as maiores barreiras que sentiam na realizacdo das CF foi decidir o momento da sua
realizacdo e como coordenar as mesmas. A formacdo especifica para a realizagao de CF limita a sua
utilizacdo pelos clinicos gerais. O envolvimento de especialistas em Cuidados Paliativos pode ajudar a
facilitar a realizacdo de CF a pessoas com necessidades de CP. Os beneficios das Conferéncias
Familiares sdo melhorar a comunicacdo, planeamento antecipado dos cuidados, coordenar os
cuidados, esclarecer os objetivos dos cuidados, apoio para os pacientes, familiares e cuidadores.

E4-Palliative care case conferences in long-term care: views of family members

Foi elaborado em 2015, utiliza um método de pesquisa misto. Este estudo tem como contexto
uma Residéncia de Idosos de Cuidados de Longa Duragao. Procede a uma analise do conteudo de
documentos de 32 diades residentes/familiares que participaram em CF de Cuidados Paliativos e
entrevistas aos familiares dos residentes ap6s a realizagao da CF.

Todas as familias entrevistadas recomendaram a realizacao das CF. Os familiares relataram que
apos arealizacdo da CF compreenderam melhor os objetivos dos cuidados atuais e futuros. Conclui-se
que a CF permite a expressao das preocupacgdes da familia, melhora a comunicagdo entre a familia e a
equipa de saude, diminui o sofrimento e ansiedade dos familiares e as hospitalizacdes indesejadas
durante a fase paliativa. Também é referido que a realizagdo da CF utilizando um processo
formalizado (protocolo) permitiu identificar necessidades fisicas, emocionais, espirituais e sociais.

E5 - Do Family Meetings Improve Measurable Outcomes for Pacients, Carers, or Health
Systems?A Systematic Review

Foi elaborado em 2015, o método utilizado é a RSL. Foram selecionados 20 artigos para serem
analisados, que permitiram verificar que existe alguma evidéncia (de qualidade baixa a moderada) de
que as reunides familiares permitem ajudar os cuidadores familiares que vivenciam angustia
psicoldgica, através da identificacdo e apoio nas suas necessidades de informagdo e de suporte. Os
cuidadores sentiam que as suas necessidades eram melhor atendidas e sentiam maior satisfacdo nos
cuidados prestados em resposta as suas necessidades. Também sentiam menor ansiedade apos a
realizacdo da CF. Existem poucas evidéncias que as reunides familiares ajudam a diminuir as taxas de
readmissdo e a entrada em programas de assisténcia continuada. As CF sao uma intervengdo Uutil para
atender as necessidades dos cuidadores e que diminuem o seu sofrimento psicolégico. Constituem
um meio eficaz de apoiar os cuidadores em varias configuragdes de cuidados. O principal objetivo é
fornecer informagoes e apoio aos familiares e em alguns casos ao doente.
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E6 - Communication in Palliative Medicine: A Clinical Evidence of Family Conferences

Foi elaborado em 2014, o método utilizado é a RSL. Foram identificados 70 estudos sobre a CF em
4 contextos de cuidados: Cuidados de Agudos, Medicina Familiar/Geriatria, Terapia Intensiva (UCI) e
Oncologia/Medicina Paliativa. Este artigo pretende examinar as evidéncias de beneficios dos
resultados das Conferéncias Familiares. Em cada contexto para além de identificar os beneficios,
também explora as dificuldades em planear e implementar a Conferéncia Familiar.

No contexto de Oncologia/Medicina Paliativa conclui-se que nos doentes com doenca oncologica
avangada que tinha sido realizada CF permaneciam menos tempo no hospital. Permitia haver uma
melhor comunicagao e coesao entre os elementos da familia 0 que permitia enfrentar melhor as
perdas. Uma melhor comunicagdo entre a familia e a equipa de cuidados. As necessidades da familia
eram identificadas. Permitiu melhorar os cuidados quando as CF incluiam os doentes e estes
partilhavam os seus medos e ansiedade com a familia e os amigos. As CF foram realizadas segundo as
necessidades e ndo de uma forma rotineira. Mas defende que a existéncia de uma agenda de CF
formais e protocolos de conferéncia pode promover o uso eficiente do tempo e permitir uma
comunicacdo eficaz. As CF tém como beneficio melhorar a qualidade de vida, estabilizar
preocupagoes, acesso a recursos para atender as exigéncias de cuidados e diminui a angustia causada
pela doenca tanto na familia como nos doentes. Os objetivos das CF sdo: Estabelecer objetivos e
planear os cuidados, apoio psicossocial, gestdo de sintomas e promover a esperanca.

Ao analisar-se o contetido dos artigos selecionados pode-se verificar que os estudos mais recentes
refletem a pratica de Cuidados Paliativos segundo o paradigma que preconiza que estes cuidados sao
dirigidos a pessoas com doencas cronicas, incuraveis e avangadas e nao apenas a doentes do foro
oncolégico. Apenas no estudo E6 que foi elaborado em 2014 (menos recente) é que dirige os
Cuidados Paliativos para doentes com doencas oncolégicas avangadas. No estudo E5 elaborado em
2015, ja ndo é referida a patologia, referindo-se a doentes internados em UCP. Este estudo também
destaca a importancia da CF para o apoio dos cuidadores e planeamento de alta de idosos. Nos
estudos E4, E3, E1 os CP sao dirigidos a pessoas com necessidades paliativas. No estudo E2 os CP sdo
dirigidos a doentes com doenga limitadora da vida com necessidades de CP. O estudo E3 contempla
as necessidades paliativas da populacdo de idosos, o que reflete que existe uma valorizagao das
necessidades paliativas dos doentes que vivem em ERPI's e uma grande evolugao a nivel da
populacdo alvo.

O local onde sao prestados os cuidados também reflete uma evolugao da pratica dos CP e da
extensao dos mesmos a diferentes tipologias e configuracdes de cuidados, de acordo com o grau de
complexidade das necessidades das pessoas.

Nos estudos sao referidos Servicos de internamento hospitalar, UCP, Consulta de Medicina Geral e
Familiar e Residéncias de Cuidados de Longa Duragdo (ERPI’s). Este dado permite concluir que os CP
tém uma abordagem integrada.

Nos estudos destaca-se a necessidade de existir protocolos ou formularios que sirvam de base de
planeamento e organizacdo para a realizacdo das CF. Sendo indicado que a sua inexisténcia causa
dificuldade na sua realizacdo e na abordagem das questdes mais importantes para os doentes e
familiares, o que torna a identificagdo das necessidades ineficaz. No E3 é referido que as maiores
barreiras que os profissionais de satide sentiam na realizagdo das CF foi decidir o momento da sua
realizacdo e como coordenar as mesmas. O E6 defende que a existéncia de uma agenda de CF formais
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e protocolos de orientagdo para arealizagdo de CF pode promover o uso eficiente do tempo e permitir
uma comunicacdo eficaz. O E4 indica que o desenvolvimento de questiondrios, modelos ou
ferramentas sdo importantes para facilitar o processo das CF. O E2 refere que a inexisténcia de
indicagdes bem definidas para a realizagao de CF pode comprometer os resultados da mesma.

Para além da necessidade de existirem protocolos também é referida a falta de formagdo dos
profissionais no planeamento e condugao da CF. Sugerindo a necessidade de formacdo nestas
tematicas e em serem adquiridas competéncia de comunicagao para abordar questoes sensiveis de
cuidados em fim de vida (E5, E4, E6). As competéncias de comunicacdo nomeadamente escuta ativa,
compreensao empatica, reformulagdo e negociacdo sdo consideradas, pelos diversos autores, como
essenciais para a conducdo da CF e para os seus resultados terem beneficios para o doente, familia e
equipa multidisciplinar (E5, E4, E6).

Relativamente aos participantes das CF variam consoante os estudos. No que concerne aos
elementos da equipa multidisciplinar estes podem variar em niimero e em categoria profissional. O
enfermeiro e o médico sdo os participantes comuns em todos os estudos e normalmente assumem a
lideranca da conducdo da CF. E1 indica que devem estar presentes 1 ou 2 profissionais da equipa de
CP, e que normalmente o enfermeiro esta sempre presente, mas defende que todos os profissionais
da equipa multidisciplinar devem estar capacitados para participar na CF. E2 refere que no Japao as
CF sao lideradas pelos médicos, enquanto que na Australia sdo lideradas por enfermeiros com
competéncias em comunicagao. E3 relata que sdo realizadas pelos clinicos gerais. E4 refere a presenga
do enfermeiro enquanto E5 indica a presenca de médicos, enfermeiros, assistentes sociais, terapeutas
ocupacionais e psicologos. O E6 também defende a participacdo da equipa multidisciplinar em que na
CF integram as categorias profissionais do médico, enfermeiro, assistente social, psicologo e capeldo.

Relativamente aos outros participantes os familiares e cuidadores estdo presentes em todos os
estudos. Todos os estudos indicam que o doente pode ou ndo estar presente, a sua presenca depende
de fatores como a preferéncia e o estado clinico. E1 indica que o paciente deve estar presente sempre
que possivel. E2 refere que o doente deve participar sempre que possivel, ja que as CF sdo um
momento em que permite aos doentes, familiares em colaboragdo com a equipa multidisciplinar
abordarem assuntos que vao contribuir para uma “boa morte”. O mesmo estudo refere que nao esta
definido o papel ou a indicacdo da participacdo do doente na CF. Os estudos E4, E5, E6 indicam que o
doente esta presente em alguns casos. O E6 refere que os familiares ficavam mais angustiados quando
os doentes ndo participavam. Tanto este estudo como o E2 relatam que a presenca do doente
modificava os objetivos da CF. Se o doente estivesse presente havia um aumento da discussdo sobre
os objetivos do atendimento e diminuia a discussdo sobre o progndstico e sintomas que o doente
pode experimentar ao morrer.

Ao analisar-se o referencial bibliografico dos estudos selecionados verifica-se um que é comum a
todos, Peter Hudson e os seus colaboradores. Estes autores juntamente com os seus colaboradores
tém publicado estudos que servem de sustentacdo cientifica a todos os estudos selecionados. Sao os
autores das Diretrizes Australianas para a realizacdo das CF. Estas diretrizes sdo mencionadas em
todos os estudos. Outra referéncia bibliografica que se destaca é Mieko Fukui, que juntamente com os
seus colaboradores e com Peter Hudson, elaborou as Diretrizes para a conduc¢do de Conferéncias
Familiares no Japdo.

Devido ao nimero reduzido de estudos obtidos e de forma a se elaborar uma abordagem desta

temdatica mais sistematica, serd utilizada literatura cientifica de relevancia no tratamento dos
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resultados, de forma a se obter uma conclusao bem fundamentada, enriquecendo deste modo os
resultados dos estudos selecionados.

A CF é um instrumento terapéutico utilizado pela equipa de Cuidados Paliativos, que proporciona
um didlogo planeado entre o doente, familia e a equipa. E uma intervengo planeada, dirigida a familia
com o objetivo de auxiliar no alivio do sofrimento. Promove a comunicagao e deve ser estruturada de
forma a permitir que os profissionais de saide transmitam informagoes, identifiquem as
necessidades do doente e familia e proporcionem oportunidades para tomadas de decisdo partilhada
(Silva etal,, 2018).

As CF sdo recomendadas como uma intervengao central no contexto da prestacdo de Cuidados
Paliativos (Hudson et al, 2015). E uma técnica fundamental para apoiar/ajudar o doente, familia e a
equipa de saude (Feiteira, 2017).

Em situacdo de cuidados em fim de vida, existe a necessidade de realizacdo de Conferéncia
Familiar, quando aumentam as davidas e angustias dos familiares em relacdo as op¢des terapéuticas
que se tem que implementar (Silva, et al, 2018).

As CF sao realizadas como uma estratégia de comunica¢do que permitem transmitir informagoes
acerca do diagnoéstico, quadro clinico e prognostico, estabelecer acordos entre a equipa, o doente e a
familia, relativamente aos objetivos terapéuticos, além de proporcionar apoio psicossocial (Braz &
Franco, 2017; Hudson etal, 2015).

Sendo um instrumento de trabalho que promove a comunicagdo entre o doente, a familia e a
equipa, é importante distinguir a comunicagdo familiar informal da formal. A comunicacdo familiar
informal é a que ocorre espontaneamente junto ao leito do doente, na sala de enfermagem, nos
corredores do hospital ou por telefone. A comunicagdo familiar formal é a ocorre dentro dos moldes
deuma CF (Silva etal, 2018).

A sua realizagdo esta indicada em situagdes como: o agravamento do estado clinico; proximidade
da morte/entrada em ultimas horas de vida; familias passivas, agressivas ou demandantes; familias
com necessidades especiais (com criangas, doentes jovens ou com lutos repetidos e proximos);
existéncia de conflitos intrafamiliares; conflitos entre a familia e a equipa; reinternamentos
hospitalares sucessivos e cuidador familiar em situagdo de risco (Feiteira, 2017; Ramos, Salazar &
Franco, 2015 citando Neto, 2008).

O objetivo central da realizacao das CF é o planeamento dos cuidados e alta do doente, através da
facilitacdo de uma comunica¢do aberta, coordenacdo dos diferentes profissionais envolvidos no
atendimento do doente e como uma oportunidade de tomada de decisdo (Reed & Harding, 2015).

Objetivos das CF

e Apoiar as familias (Silva et al,, 2018).

e Apoio psicossocial ao doente e familia (Braz & Franco, 2017; Hudson etal,, 2015).

e Esclarecer o doente e familia sobre o objetivo dos cuidados, diagnéstico, prognostico,
tratamentos, planeamento de alta e plano de cuidados a ser implementado (Braz & Franco,
2017; Hudson etal, 2015; Reed & Harding, 2015).

e Promover a eficacia das intervengdes propostas pela equipa de CP (Silva et al., 2018).

e Definir um plano de cuidados personalizado, segundo os valores, preferéncias, prioridades e
desejos do doente e familia (Silva et al, 2018, Hudson et al,, 2015).
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e Esclarecer duvidas, diminuir as preocupacdes e angustias da familia (Silva et al., 2018).

e Promocao de cuidados que proporcionem uma morte digna (Silva et al,, 2018).

e Respeitar a autonomia do doente (Silva etal, 2018).

e Melhorar a qualidade dos cuidados prestados ao doente e familia (Silva et al,, 2018).
Timings

Arealizagdo das Conferéncias Familiares devem ter uma abordagem proativa de forma antecipar

e identificar atempadamente as necessidades dos doentes e familias. Podem ser utilizadas em
situagoes de crise, como no caso de agravamento do estado clinico ou existéncia de conflitos, mas ndo
devem ser reservadas apenas para essas situacoes (Cahill, Lobb & Sanderson, 2017).

Nos estudos selecionados ndo existe um consenso relativamente ao momento mais oportuno
para a sua realizacdo. Alguns estudos defendem que a sua realizagdo deve ser rotineira e realizar-se
nas 72 horas apds admissdo (Cahill et al, 2017) e outros defendem que devem ser agendadas
segundo as necessidades identificadas (Powazki, Walsh & Hauser, 2014). As diretrizes Australianas
defendem que deve ser realizada na admissao do doente (Hudson et al, 2008). O momento da sua
realizacdo também varia consoante a categoria profissional segundo Cahill et al. (2017) ao
questionarem-se os profissionais da equipa multidisciplinar sobre o momento oportuno os médicos e
enfermeiros preferiam a realizacao de CF nas primeiras 48 horas da admissdo e os assistentes sociais
e psicologos preferiam a partir das 48 horas ap6s admissao.

Relativamente a duragao da reuniao o tempo disponibilizado é no minimo 30 a 60 minutos sem
interrupgdes (Pereira, 2016; Powazki et al, 2014). E aconselhado a sua realizagio nio demorar mais
de umahora (Hudson etal, 2015).

Vantagens e beneficios da realizagio de CF

A utilizagcao de CF em Cuidados Paliativos apresenta vantagens e beneficios para o doente, familia
e equipa de saude (Silva, et al, 2018; Feiteira, 2017, citando Cahill et al, 2016; Bartolomeu, 2013).

Para a realizacdo de CF ser eficaz e ter vantagens e beneficios para todos os intervenientes, é
necessario que os profissionais tenham um conjunto de competéncias e habilidades, nomeadamente
a nivel da comunica¢do. A comunicagdo empatica proporciona suporte, minimiza o sofrimento dos
doentes e familiares e permite uma tomada de decisao informada (Singer etal,, 2016).

A empatia e a escuta ativa, sdo competéncias basicas de comunicacdo e funcionam como
instrumentos terapéuticos que auxiliam na identificagdo da necessidade de convocar uma CF (Silva et
al, 2018).

As CF permitem uma abordagem centrada no doente e familia, de forma estruturada, sendo
orientada para a identificacdo e resolu¢do de problemas, promovendo adaptacdo do doente e familia
a condi¢ao da doenga (Silva et al, 2018; Feiteira, 2017).

E um instrumento terapéutico 1til para a partilha de informacfio e planeamento de cuidados,
com evidéncia de eficacia na pratica clinica (Silva et al, 2018 citando Hudson et al, 2015).

Tem como beneficios permitir melhorar a comunicagdo entre a equipa, doente e familia, um
planeamento antecipado dos cuidados, coordenagdo dos cuidados, esclarecer objetivos e apoiar os
pacientes e familia na tomada de decisdo (Toa et al., 2017; Sanderson, Cahill & Phillips, 2017). A sua
realizacdo permite diminuir o tempo de hospitalizagao (Powazki, et al, 2014).
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As CF centradas no paciente em CP mostraram-se viaveis e com beneficios para profissionais,

pacientes e familiares. Muitos pacientes e familias compartilharam preocupagdes sobre o fim da

vida. Uma abordagem centrada no paciente para reunides familiares que inclui o envolvimento ativo

do paciente pode oferecer oportunidades adicionais e valiosas para que pacientes e familias
expressem preocupagdes mutuas, entreguem mensagens de conforto e aprego e se preparem para a
morte (Sanderson etal, 2017).

Para o utente:

Implementacdo de um plano de cuidados individualizado, com os objetivos definidos
segundo os valores prioridades, desejos e preferéncias do doente (Silva et al., 2018; Feiteira,
2017 citando Cahill etal, 2016).

Manter a sua autonomia (Silva etal, 2018).

Melhoria da adesao ao regime terapéutico e do controlo sintomatico (Silva et al, 2018;
Feiteira, 2017 citando Cahill etal, 2016).

Diminuir o sofrimento (Silva etal, 2018).

Permitem alcancar estabilidade emocional (Forbat, 2018).

Promove a escuta ativa (Silva et la,, 2018).

Promove o conforto e a dignidade (Silva etal,, 2018).

Melhor qualidade de cuidados (Silva et al, 2018).

Para a familia:

Diminui¢do do sofrimento através da facilitacdo do presente e preparacdo para o futuro
(Silva etal.,, 2018; Forbat, 2018; Cahill, 2016).

Permitem alcancar estabilidade emocional (Forbat, 2018).

Promover a confianga na prestacdo de cuidados e adaptacdo as alteracdes causadas pela
doenca (Silva et al, 2018; Feiteira, 2017 citando Cahill etal, 2016).

Cuidados dirigidos as suas necessidades e integracao nos cuidados ao seu familiar doente
(Silva etal., 2018; Feiteira, 2017 citando Cahill etal, 2016).

Prevencdo da exaustao do cuidador (Feiteira, 2017 citando Cahill etal, 2016).

Facilitar o processo de luto dos familiares (Feiteira, 2017 citando Cahill etal, 2016).

Permite expor e esclarecer duvidas acerca dos cuidados prestados e das op¢des terapéuticas
(Silva etal, 2018).

Facilitar a discussao dos objetivos dos cuidados, diagndstico e identificacdo dos suportes
necessarios para a familia (Forbat, et al,, 2018).

Otimizacdo do plano de cuidados a ser implementado através do envolvimento da familia e
discussao do mesmo (Forbat etal, 2018; Feiteira, 2017 citando Cahill et al,, 2016).

Permite o acesso a informacgdo consoante as suas necessidades e desejos (Feiteira, 2017
citando Cahill etal, 2016).

Para a equipa multidisciplinar

Identificacdo atempada das preocupagdes e necessidades da familia e elaboragdo de um
plano de cuidados personalizado, que responda as necessidades do doente e familia (Silva et
al, 2018; Feiteira, 2017 citando Cahill et al,, 2016).
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Clarificar os objetivos dos cuidados tanto para o doente como familia e hierarquizar as
prioridades (Feiteira, 2017 citando Cahill etal, 2016).

Identificacdo de algum elemento da familia que necessite de uma intervencdo mais
direcionada ou especializada, devido a se encontrar mais fragilizado (Feiteira, 2017 citando
Cahill etal, 2016).

Permite conhecer a dindmica familiar e as expectativas do doente e familia acerca da doenca
(Silva etal.,, 2018).

Permite conhecer o que o doente pensa acercado seu processo de morrer e morte (Silva et
al, 2018).

Proporciona uma maior interacdo entre a equipa, a familia e o doente (Silva et al, 2018).
Promove uma comunicagao eficaz com a familia e o doente (Silva et al., 2018).

Promove maior confian¢a da familia na equipa de saude (Silva et al.,, 2018).

Desvantagens da realizacao das CF

A utilizagdo deste instrumento de trabalho ser um recurso dispendioso devido a necessidade
de reunir varios profissionais de saide em simultineo numa mesma ocasido (Feiteira,
2017).

A falta de tempo dos profissionais de saude, para preparar e realizar a CF e reunir os
profissionais de satide necessarios a sua realizagao (Feiteira, 2017; Reed & Harding, 2015
citando Fronek etal, 2008).

Inexisténcia de um local adequado (calmo, acolhedor e que proporcione privacidade) a sua
realizacdo (Feiteira, 2017; Pereira, 2016).

A falta de formagao e treino na realizacdo de reunides familiares pode fazer com que o
profissional de saide ndo se sinta preparado para participar, o que pode influenciar a sua
realizagdo e ndo ocorrer de forma eficaz (Feiteira, 2017; Singer et al, 2016; Reed & Harding,
2015 citando Fukui etal, 2013).

Compreender quando a presenca ou auséncia do doente é benéfica, no sentido em que a sua
presenca em determinadas situacdes pode condicionar a informagdo médica que é
transmitida, ou inibir a expressao de emogoes por parte dos familiares (Feiteira, 2017).
Alguns familiares e doentes sentem dificuldade em expressar-se em grupo (Feiteira, 2017).
Dificuldade de conciliar os horarios dos familiares com o agendamento das CF (Reed &
Harding, 2015 citando Fukui et al,, 2013).

Falta de tempo para os profissionais lidarem com as emogdes dos cuidadores (Reed &
Harding, 2015 citando Fukui et al,, 2013).

Discussao:

A presente RSL pretendeu através dos estudos selecionados responder a questao orientadora da

pesquisa: Quais os objetivos, beneficios e vantagens da realizacdo de Conferéncias Familiares em
Cuidados paliativos? Da andlise dos resultados pode-se aferir que todos os estudos salientaram os
objetivos, beneficios e vantagens da utilizacdo da CF e permitiram responder a questdo orientadora
desta investigacdo, mas ha que salientar que todos os estudos referiram que existia evidéncia com
qualidade moderada a baixa que apoia a utilizagao de CF em contexto de CP. Segundo os autores dos
estudos o facto de existir um baixo nivel de evidéncia é devido a existéncia de um nimero reduzido de
estudos empiricos sobre a aplicagdo CF no contexto de CP (Silva et al, 2018), que é motivado por a
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pesquisa em Conferéncias Familiares requerer grandes recursos e pesquisadores clinicos
qualificados. As barreiras metodoldgicas incluem tamanhos inadequados de amostra, atrito,
populagoes heterogéneas e contetido variado de CF (Cahill etal, 2017).

Existe um consenso que a utilizacdo da CF promove a comunicagao entre a familia, paciente e
equipa multidisciplinar, permite identificar as necessidades do doente e familia e elaborar um plano
de cuidados centrado nas necessidades do doente e familia.

A utilizacdo deste instrumento vai permitir prestar CP com qualidade ja que permite identificar e
responder as necessidades multidimensionais do doente e familia, aliviar o seu sofrimento e
promover a qualidade de vida.

Para este instrumento de apoio ao doente e familia ser eficaz, proporcionando vantagens e
beneficios é necessario a existéncia de protocolos de atuagao ou formularios que orientem os
profissionais de satide no seu planeamento e realizagao.

Os profissionais que participam na CF terem competéncias a nivel da comunicagdo de forma a
conseguirem identificar as verdadeiras necessidades dos doentes e familias e conseguirem gerir e dar
resposta as emogoes que surgem durante a realizagao da CF.

Implicacées para a pratica:

Embora os estudos selecionados apontem que a evidéncia existente seja moderada a baixa para a
utilizacdo deste instrumento de apoio ao doente e familia, as vantagens e os beneficios que advém da
sua utilizagdo, nomeadamente o alivio do sofrimento e promog¢do da qualidade de vida e
consequentemente a prestacao de Cuidados Paliativos de qualidade , justificam a sua implementagao
e valorizam a sua importancia na prestacdo de cuidados centrados na unidade de cuidados
constituida pelo doente e familia.

A comunicacdo em fim de vida pode ser otimizada através da utilizacdo de Conferéncias
Familiares. As recomendagdes para otimizar a comunica¢do incluem o uso de formularios especificos
para realizacdo de CF. A existéncia de uma agenda de CF formais e Protocolos Atuacdo de CF pode
promover o uso eficiente do tempo e permitir uma comunicagfo eficaz. E importante haver um
protocolo de modo a existir uma descri¢do do contetdo e processos da CF que fornecem orientagcdo
aos profissionais que implementam este instrumento.

Salienta-se a importdncia da formagdo dos profissionais de saide em competéncias
comunicacionais que juntamente com a existéncia de Protocolos de Atuagdo, sdo os elementos chave
para a eficacia da utilizagao deste instrumento terapéutico.

Reflexdo sobre o Projeto de Investigacao:

Com a realizagdo deste Projeto de Investigacdo conseguiu-se responder a questio orientadora da
pesquisa e verificar os objetivos, vantagens e beneficios da realizacdo da CF em CP. Os resultados
também demonstraram a importancia da implementacdo deste procedimento para o apoio a familia.
Contudo os resultados ndo corresponderam as expetativas devido ao niimero reduzido de artigos
selecionados e a dificuldade em encontrar os mesmos. Tal dificuldade é refletida na necessidade de
realizacdo de 2 RSL para verificar a importancia da CF no apoio a familia em CP.

A primeira RSL (Apéndice D) foi realizada durante o Estdgio da Pratica Clinica, a pesquisa nas
bases de dados foi feita nos dias 8/03/2019 e 12/03/2019 e os resultados obtidos foram 4 estudos
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para andlise e extracao de dados. Como estes resultados ndo foram expressivos foi elaborada uma
segunda RSL de forma a refinar os resultados e obter um maior nimero de evidéncias sobre a
tematica em estudo.

A pesquisa nas bases de dados para a realizacdo da segunda RSL foi efetuada no dia 11/1/2020 e
os resultados obtidos foram 6 estudos para andlise e extragdo de dados.

Ao realizar a segunda RSL esperava encontrar os artigos da primeira RSL e outros artigos
diferentes para andlise e extracdo de dados. Tal nao se verificou, tendo obtido apenas 2 artigos em
comum com a primeira RSL que sdo: Case conferencing for palliative care patients. A survey of South
Australian general practioners, elaborado por To et al, 2017 e Palliative care case conferences in long-
term care:views of family members, elaborado por Parker et al, 2015. Os descritores da pesquisa foram
os mesmos, tendo sido combinados de forma diferente de forma a expandir a pesquisa e obter mais
artigos com possivel interesse para a pesquisa.

Da andlise e extracdao de dados dos artigos selecionados, os resultados sdo muito semelhantes
apenas diferindo no tipo de patologia dos doentes dos estudos, em que na primeira RSL, nos estudos
nao ha referéncia a patologias, mas sim a pessoas com necessidades paliativas. Os doentes
oncolégicos ndo sdo referidos. Em 2 estudos a populacao alvo sdo idosos institucionalizados em
ERPI's. Na segunda RSL existe um estudo que fala em doentes oncoldgicos, um estudo refere as
necessidades paliativas da populagdo idosa que vive em ERPI’s e os restantes estudos sdo dirigidos a
doentes com necessidades paliativas, com doenca limitadora de vida com necessidade de CP. Em
ambas as RSL o contexto dos cuidados é o mesmo, UCP, Consulta de Medicina Geral e Familiar e
Residéncias de Cuidados de Longa Duracdo (ERPI’s), apenas diferindo na segunda RSL que também
contempla Servigos de internamento hospitalar. Ambas as RSL refletem a prestagdo de CP segundo o
novo paradigma, que é dirigido a pessoas com a doengas oncolégicas e ndo oncologicas, com
necessidades paliativas e o modelo da prestagdao de cuidado é integrado, em que os Cuidados
Paliativos sdo prestados em todas as tipologias e configuracdes de cuidados, segundo a complexidade
das necessidades.

Em ambas as RSL sao referidas a necessidade de existéncia de protocolos ou formuldrios para
orientar os profissionais na realizacdo de CF e a necessidade de formagao e treino dos profissionais
em competéncias comunicacionais e na condu¢do e planeamento da CF. Sendo estes pontos
considerados fundamentais para a realizacdo de CF em CP ter beneficios. A segunda RSL para além
das barreiras a realizagao das CF também indica as desvantagens da sua realizagdo. A primeira RSL
refere as barreiras. Devido a este facto e a ter encontrado para andlise e extragdo de dados artigos
diferentes e em maior numero considero que foi positivo ter realizado uma segunda RSL, que me
possibilitou resultados com um maior nivel de evidéncia cientifica.

Como este trabalho de investigagdo foi uma atualizagdo e ampliagdo da RSL elaborada por
Bartolomeu e Sapeta em 2013, em que foi utilizado exatamente 0 mesmo protocolo de pesquisa, vou
proceder a uma comparagao entre os resultados obtidos em ambas as RSL de forma a perceber se o
trabalho de investigacdo que desenvolvi acrescenta dados novos sobre esta tematica e sobre o
desenvolvimento dos CP. Considero importante referir que o horizonte temporal da RSL elaborada
por Bartolomeu e Sapeta se cingiu ao periodo de 2009-2013 e o horizonte temporal da presente RSL
se cinge ao periodo compreendido entre 2014-2018.
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Ap0s analisar e comparar os resultados de RSL Bartolomeu e Sapeta (2013) com os resultados
obtidos na minha RSL posso dizer que existem muitos pontos em comum. Em ambas as RSL, foi
obtido 0 mesmo numero de artigos (6) para andlise e extracdo de dados. Relativamente ao pais de
origem dos estudos, em ambas foi a Australia o pais com maior niimero de publicagdes, podendo
concluir que este pais se mantem bastante desenvolvido relativamente aos CP, e desde 2009 até 2018
foi o pais que mais contribuiu para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos no que concerne a
tematica das CF.

Outro ponto em comum € o alvo principal dos estudos ser os cuidadores e familiares de doentes
com doenca prolongada, incuravel e progressiva o que demonstra que se mantém o interesse em
aprofundar a importancia das CF no apoio a familia. Relativamente aos participantes da CF em ambas
as RSL os resultados se sobrepdem, os participantes variam consoante os estudos relativamente ao
numero e a categoria profissional, o médico e enfermeiro sdo os que assumem com mais frequéncia a
lideranca na condugdo das CF, privilegia-se a multidisciplinariedade, os familiares estdo sempre
presentes e a presenga do doente esta dependente da sua condicdo, preferéncia ou objetivo da CF.

Os resultados dos estudos comegam a divergir quando se analisa o referencial bibliografico. Tém
em comum Peter Hudson e seus colaboradores, mas na presente RSL surge outra referéncia que se
destaca que é Mieko Fukui, que juntamente com os seus colaboradores e com Peter Hudson, elaborou
as Diretrizes para a condugdo de Conferéncias Familiares no Japao.

A grande diferenca nos resultados € o tipo de patologia dos doentes. Na RSL de Bartolomeu e
Sapeta (2013) a maioria dos doentes de Cuidados Paliativos tém patologias do foro oncologico, o que
demonstra que no periodo compreendido entre 2009-2013 os estudos desenvolvidos em CP eram
dirigidos para a area da Oncologia. Na presente RSL que compreende o periodo de 2014-2018, pode-
se verificar que os estudos mais recentes (2018, 2017) refletem a pratica de Cuidados Paliativos
dirigidos a pessoas com doengas cronicas, incuraveis e avang¢adas e nao apenas a doentes do foro
oncolégico. Apenas no estudo E6 que foi elaborado em 2014 (menos recente) é que dirige os
Cuidados Paliativos para doentes com doengas oncolégicas avangadas. No estudo E5 elaborado em
2015, ja ndo é referida a patologia, referindo-se a doentes internados em UCP. Este estudo também
destaca a importancia da CF para o apoio dos cuidadores e planeamento de alta de idosos.

Nos estudos E4, E3, E1 os CP sdo dirigidos a pessoas com necessidades paliativas. No estudo E2 os
CP sao dirigidos a doentes com doenga limitadora da vida com necessidades de CP. O estudo E3
contempla as necessidades paliativas da populagdo de idosos, o que reflete que existe uma valorizagao
das necessidades paliativas dos doentes que vivem em ERPI’s e uma grande evolugao a nivel da
populagao-alvo.

Outra diferenca significativa no resultado é relativa ao local onde sdo prestados os cuidados
(contexto dos cuidados), na RLS elaborada por Bartolomeu e Sapeta (2013) o contexto dos cuidados é
em UCP, EIHSCP e Equipas Domiciliaria de CP, na presente RSL o contexto dos cuidados é em UCP,
ERPI’s e nos CSP (consulta de Medicina Geral e Familiar).

Ao analisar estes dois pontos em que os resultados divergem posso concluir que de 2013 para
2014 houve uma transigdo a nivel do paradigma dos CP, para os Cuidados Paliativos do século XXI, em
que estes cuidados sdo dirigidos para pessoas com necessidades paliativas, portadoras de doencas
prolongadas, incuraveis e progressivas, oncolégicas e nao oncoldgicas. Englobando as doencas do foro
oncoldgico outras doengas créonicas avangadas como as deméncias, insuficiéncias de érgao, doengas
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neurodegenerativas, Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e Tuberculose resistente a terapéutica
tuberculostatica. Os CP ndo sao tdo dirigidos as patologias, mas sim as necessidades paliativas das
pessoas e podem ser prestados em qualquer tipologia ou configuracdo de cuidados de sauide,
consoante a complexidade das suas necessidades, sdo cuidados integrados. A transi¢gdo dos CP para
esta abordagem integrativa é refletida no segundo ponto de divergéncia dos resultados das RSL, o
contexto onde sao prestados os CP.

Na RSL elaborada por Bartolomeu e Sapeta (2013) os cuidados sdo prestados por equipas
especializadas em CP, nomeadamente UCP, EIHSCP e Equipas Domiciliaria de CP, e o contexto ou é
hospitalar ou domiciliario. Na presente RSL os cuidados sao prestados em UCP, ERPI’s e nos CSP
(consulta de Medicina Geral e Familiar), o que demonstra que os cuidados sdo prestados em
diferentes configuragdes e tipologias de cuidados, consoante a complexidade das necessidades.

2009-2013 2014-2018

Mudanga de
Paradigma

Antigo Paradigma Novo Paradigma
dos CP dos CP

Figura 13 - Relacdo entre os resultados das RSL e a mudanca de Paradigma dos CP.

Posso concluir que a presente RSL acrescenta relativamente a RSL elaborada por Bartolomeu e
Sapeta (2013) é o facto de descrever a prestacdo de CP segundo o novo paradigma e tal é refletido na
realizacdo de CF em outras tipologias e configuragdes de cuidados e dirigida a outra popula¢do alvo
como é o caso dos idosos.

0 novo paradigma dos CP é dirigido a pessoas com doengas ativas, avangadas e com prognostico
limitado, a pessoas com doengas com mau prognostico, mas cujo fim de vida ndo esta proximo e inclui
doentes com diagnostico recente de doenga oncolégica avangada, doentes com doenc¢a crénica
avancada de um 6rgdo, deméncia senil avancada, doencas degenerativas do sistema nervoso central,
idosos frageis e estados de coma de diversas etiologias. Estes doentes sdo designados por doentes
cronicos avangados (Meléndez & Limon, 2018).

Os doentes cronicos avangados apresentam uma ou mais patologias, problemas de saide
créonicos e sdo caraterizados por apresentarem um conjunto de critérios como: perfil clinico
semelhante ao do doente crénico complexo; doenga progressiva e evolutiva; prognéstico de vida
limitado; referéncia de uma complicagdo clinica de maior gravidade em comparagdo com pessoas
com as mesmas doencas e condi¢oes de base. Devido a apresentarem estas caracteristicas necessitam
de uma atengdo integral, planeamento antecipado dos cuidados, de uma abordagem principalmente
paliativa e maior apoio a estrutura familiar/cuidadora (Meléndez & Limén, 2018).

O novo paradigma dos CP propde o conceito de aten¢ao paliativa para definir o conjunto de
medidas orientadas para melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias com doenga
cronica avancada. Estas medidas devem ser praticadas por todo o tipo de profissionais, em todos os

recursos e configuragoes de cuidados e em todas as fases evolutivas da doenca. Promove modelos de
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atuacdo cooperativos, precoces, flexiveis e preventivos. A atengdo paliativa implica a utilizacdo de
instrumentos metodoldgicos como avaliagdo multidimensional, seguida de um processo de
planeamento antecipado de cuidados e de gestdo de casos. Estes instrumentos permitem que ateng¢ao
paliativa conduza a uma tomada de decisao individualizada. A atenc¢ao paliativa vem complementar o
conceito de Cuidados Paliativos que se identifica mais com servigos especializados. A complexidade
deve ser o critério fundamental para a intervencdo de servigos especializados (Meléndez & Limén,
2018).

O paradigma anterior era um modelo de atuagao centrado num prognostico tardio, reativo as
crises, dirigido aos doentes oncoldgicos e de carater dicotomico (curativo ou paliativo). O novo
paradigma é um modelo de atuagdo que se centra no doente e na familia, e estende os CP a um maior
numero de pessoas que necessitam destes cuidados (Figura 14) (Meléndez & Limon, 2018).

e N 2O
Ildentificacidn precoz de la
situacion de final de vida

Identificacién tardia de la
situacion de final de vida

L

Erfogue curative I 1 Enfogue paliative
1T: primera transicion. 2T: segunda transicion

Figura 14 - Abordagem dicotomica/tardia (A) e Abordagem progressiva/precoce da atencao
paliativa no final de vida
(Fonte: Amblas,2018)

O CP do século XXI (novo paradigma), pressupoem um modelo de atuac¢ao especifico que é
composto por 3 fases: a primeira fase é a identificacdo precoce do final de vida, a segunda fase é a
elaboragdo do diagnostico da situagdo e a terceira fase é a tomada de decisdes partilhadas
(Figura 15). A identificagdo precoce do final de vida permite conhecer as preferéncias, valores,
objetivos dos doentes e facilita o processo de planeamento de decisdes avangadas. Com este modelo
de atuagdo obtém-se beneficios como melhorar a qualidade de vida, melhorar o controlo sintomatico,
reduzir a angustia, os cuidados serem menos agressivos, reduzir os custos dos cuidados de saude e
poder aumentar a sobrevivéncia (Amblas, 2018).
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Figura 15 - Modelo (Framework) de atuacao em fim de vida, do novo paradigma dos CP
(Fonte: Amblas, 2018)

Os Cuidados Paliativos modernos iniciam-se com a identificacdo precoce, onde ocorre uma
primeira transicdo para a atengao paliativa, que se inicia no momento da comunicagdo do
diagnostico de doenca avangada e ocorre num espaco temporal que pode variar de varios meses aum
ano antes da morte. Esta primeira transicdo permite uma aproximacdo paliativa progressiva e é
seguida de uma segunda transicao que corresponde a uma situagdo de ultimas semanas ou dias de
vida do doente, que € centrada numa atengdo exclusivamente paliativa (Amblas, 2018).

A identificacdo precoce dos doentes, acompanhada de uma avaliagdo das necessidades, gestao de
casos e planificacdo antecipada dos cuidados (planeamento avangado dos cuidados) permite que o
modelo de atuagdao dos Cuidados Paliativos tenha um planeamento preventivo, que diminui o
numero de crises e impede as intervenc¢des desnecessarias (Navarro, 2018).

A identificacdo precoce da situagao de final de vida permite realizar uma triagem populacional de
pessoas com prognostico de vida limitado com necessidades de atengdo paliativa com o objetivo de se
iniciar uma abordagem paliativa progressiva e ndo dicotdmica. Esta identificacdo deve realizar-se de
forma proativa, precoce e universal, através da utilizagao de instrumentos especificos como é o caso
da NECPAL CCOMS-ICO, que é o instrumento mais utilizado em Espanha e permite uma identificacdo
precoce das pessoas com necessidades paliativas (Amblas, 2018; Navarro, 2018).

A segunda fase do modelo de atuagdo para a tomada de decisdes em fim de vida é a elaboragdo do
diagnostico da situacao e permite determinar a etapa da trajetoria da doenga em que se encontra o
doente e identificar as necessidades do doente e da sua familia. Para avaliagao do grau de fragilidade
os profissionais de saide procedem a uma avaliacio multidimensional através da andlise do
comportamento estatico (critérios de severidade) e dindmico (critérios de progressio) das
variaveis das diferentes dimensoes que condicionam o prognoéstico (Amblas, 2018). A avaliagdo dos
critérios de severidade permitem determinar a forma como a sua doenca afeta ou condiciona a
pessoa, ou seja, o grau de dependéncia funcional que pode ser avaliado através do Indice de Barthel.
Os critérios de progressao permitem uma avaliagdo temporal. Estes indicadores de progressao tém
maior impacto prognostico que os indicadores de severidade. Os critérios de progressdo podem ser
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avaliados através das trajetdrias de final de vida. Estas trajetorias sio modelos conceptuais que
permitem explicar as diferencas de comportamento funcional no final de vida de doentes com
diferentes patologias. O doente com doenga oncoldgica tem uma trajetéria com um declive rapido, os
com doenca de 6rgao tem uma trajetoria com declive intermitente e os com deméncia um declive
progressivo. Para um diagnéstico da situacdo definitivo é necessario a combinagao da avaliagdo
multidimensional do comportamento estatico e dinamico (Amblas, 2018).

A terceira fase deste modelo de atuacdo é a tomada de decisdes em que se procede a um
processo de tomada de decisdes compartilhadas entre o doente e os profissionais de saude, de forma
a se consensualizar objetivos e desenvolver e implementar uma abordagem assistencial que permita
delinear objetivos ajustados a situacdo do doente e garantir que nao receba mais tratamento do que
deseja, nem menos tratamento do que necessita (Amblas, 2018). Com este modelo de atuagao
consegue-se identificar precocemente as necessidades do doente e sua familia e dar-lhes resposta
segundo os seus valores, objetivos e preferéncias, permitindo cuidados centrados no doente e familia
e prestando cuidados com base numa atengdo integral e integrada.

Planeamento
Plano de Intervencao

Este Plano de Intervencdo/Formagdo/ Investigacdo é subordinado ao tema “A Importancia da
Implementagdo das Conferéncias Familiares como Instrumento de Apoio a Familia em Cuidados
Paliativos”. Consiste numa proposta de melhoria da qualidade, através da qual se pretende
implementar este procedimento, na UCP onde desempenho fungdes. Esta implementagdo ira
decorrer por etapas. De forma a demonstrar a importancia deste instrumento de trabalho em CP e
dar credibilidade cientifica, foi elaborada uma RSL que demonstra os objetivos, vantagens e beneficios
da sua utilizagao. Para orientar os profissionais e dar uniformidade a sua utilizagao foi elaborado um
Protocolo de Atuagao (Apéndice H). Para capacitar os profissionais para a sua realizagdo foi feito
formacdo em servico, na qual foi apresentado o Protocolo de Atuagdo.

Diagnostico de Situacao

A anadlise SWOT (Strengths, Weaknesses, Opportunities, Threats) é um sistema de autoavaliagao
que permite a avaliacdo de qualquer aspeto da qualidade. Com a sua utilizagdo pretende-se identificar
0s aspetos internos e externos de uma equipa que facilitam ou prejudicam o seu desenvolvimento
(Capelas, 2016, citando Gomez-Batiste, 2005).

Foi elaborada uma andlise SWOT (Quadro 6) de modo a verificar a viabilidade da implementagao
do projeto de melhoria.
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Quadro 6 - Analise SWOT

Forcas (Strengths) Fraquezas (Weaknesses)

. A equipa com muita experiéncia na | .A equipa embora tenha muita experiéncia na
prestacdo de cuidados a pessoas com | prestacio de cuidados a pessoas com
necessidades paliativas; necessidades paliativas, ndo tem a formacgao

. . . . . | necessaria.
. A equipa estd motivada para adquirir

competéncias que permitam melhorar a | . O cansaco instalado devido ao reduzido
qualidade dos cuidados; nuimero de elementos da equipa, o que obriga a
realizacao de muitos turnos extraordinarios.

g . Existe interesse acerca da tematica do
g projeto . O cansago faz com que os profissionais
= estejam menos predispostos a frequentar
E cursos e formacdes necessarios para atualizar
:§ os seus conhecimentos e melhorar as suas
& praticas.

Oportunidades (Opportunities) Ameacas (Threats)
8 . A chefia estar sensibilizada para a|. Os responsaveis pela gestio ndo estarem
g necessidade de formacdo e permitir que os | sensibilizados para a necessidade de
% elementos da equipa usufruam das horas | contratagdo de novos profissionais, tendo uma
8 de formacao necessarias. atitude economicista valorizando deste modo a
§ quantidade e ndo a qualidade dos servigos
& prestados.

Objetivos do Plano de Intervencao
Os objetivos que se pretendem atingir com a elaboracdo deste plano de intervengao sdo:

e Melhoria da qualidade dos cuidados.

e Aplicar a Conferéncia Familiar como instrumento de melhoria da qualidade.
¢ Implementar a Conferéncia Familiar como Instrumento de apoio a familia.

e  Definir e uniformizar procedimentos.

Atividades Propostas: Curto, Médio e Longo Prazo

Para se implementar e avaliar esta proposta de melhoria da qualidade serdo desenvolvidas agoes
a curto, médio e longo prazo.

- Agoes a curto prazo (1 ano):

No final do primeiro ano pretende-se obter resultados de 50%, ou seja, que se tenham realizado 2
Conferéncias Familiares, a pelo menos metade dos doentes internados na UCP. Para tal vai-se investir
na formacao dos profissionais da equipa, em que todos os elementos da equipa vao ter formacgdo
nesta drea. Para garantir a uniformidade e facilitar a realizacdo deste procedimento sera desenvolvido
um Protocolo de Atuagdo para a CF (Apéndice H). Sera elaborada uma Folha de Registo dos dados
recolhidos durante a realizagdo da CF (Apéndice ]). Para incentivar a utilizacdo deste instrumento de
apoio a familia, quando se realizar uma CF, os elementos que participam na Conferéncia Familiar, tem
um menor ndmero de doentes distribuidos.
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- Agoes a médio prazo (3 anos):

No final do terceiro ano pretende-se obter resultados de 80%, ou seja, que se realizam 2
Conferéncias Familiares a 80% dos doentes internados na UCP. Ird proceder-se a aplicacdo de
questionarios a equipa multidisciplinar para se perceber os motivos da ndo realizagao de CF. De
acordo com os resultados obtidos nos questionarios, serdao tomadas medidas de modo a atingir-se os
100% de aplicacdo de CF.

- Agoes a longo prazo (5 anos):

No final de 5 anos pretende-se resultados de 100%, ou seja, que se realizem 2 Conferéncias
Familiares a todos os doentes internados na UCP.

Plano de Formacao:

Quadro 7 - Plano de Formacao para a UCP e EIHSCP

DESTINATARIOS Equipa multidisciplinar da UCP Equipa multidisciplinar da ETHSCP

TEMA Conferéncia Familiar Conferéncia Familiar

OBJETIVOS GERAIS .Sensibilizar os profissionais de . Sensibilizar os profissionais de saide
saude para aimportancia da para a importincia da utilizacgio da
utilizacdo da Conferéncia Familiar, Conferéncia Familiar, como instrumento
como instrumento de trabalho e de trabalho e apoio a familia.
apoio a familia.

. Motivar os profissionais de saide para a
.Motivar os profissionais de saide utilizacdo deste instrumento de trabalho
para a utilizacdo deste instrumento | coma familia.

de trabalho com a familia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS | . Compreender a importincia da | . Reforcar a importincia da utilizagiio da
Conferéncia Familiar como | Conferéncia Familiar como instrumento
instrumento de apoio a familia. de apoio a familia.

Aprender a realizar uma
Conferéncia Familiar.

.Conhecer as situagdes que exigem a
utilizacdo deste instrumento de
apoio a familia.

FORMADORA Ana Filipa Salcedas Girdo - | Ana Filipa Salcedas Girdo - Enfermeira
Enfermeira  Especialista ~ em | Especialista em Enfermagem Médico-
Enfermagem Médico-Cirtrgica, | Cirdrgica, Mestranda em Cuidados
Mestranda em Cuidados Paliativos Paliativos.

DURACAO DA SESSAO 120 Minutos 120 Minutos
DATA 30/10/2018 as 14:00, na sala de | 28/03/2019 as 14:00, na sala do Centro
reunides da UCP. de Investigacdo e Formacao (CIF) do
Hospital da EIHSCP.
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Plano de Formacao da Sessao de Formacao na UCP

Quadro 8 - Plano de Formacao da Sessao de Formacao na UCP

Tema: Conferéncia Familiar

Objetivos Contetidos Estratégias | Formador Recursos Duragio
. Compreender a | . Os pilares dos | Método Enfermeira Computador 120
importancia da | Cuidados . Ana Girdo . Minutos
Conferéncia Paliativos. Expositivo Video
Famlhar como |\ csidades Projetor
instrumento  de .
N . das familias.
apoio a familia.
Objetivos  da
intervencao com
Aprender a | afamiliaem CP.
realizar uma CF. . Defini¢cdo de CF.
.Objetivos da CF.
Simgoggfcer SZ . Quando se deve
Hag q realizar a CF.
exigem a
utilizagdo  deste | . Quem deve estar
instrumento  de | presente naCF.
apoio a familia. .
.Procedimento.

Técnicas de
aconselhamento.

Registo  dos

dados da CF.

Data/Horario: 30/10/2018 as14:00
Local: Sala de reuniées da UCP

Destinatarios: Equipa multidisciplinar da UCP
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Plano de Formacao da Sessao de Formacao na EIHSCP

Quadro 9 - Plano de Formacao da Sessao de Formacao na EIHSCP

Tema: Conferéncia Familiar

Objetivos Contetidos Estratégias Formador Recursos Duragio
Reforcar  a | .Importancia Método Enfermeira Computador 120
lrr}].)orténaa da | da Expositivo Ana Girdo Video Minutos
utilizagio da utilizacio da
Conferéncia ¢ Projetor
. CF;
Familiar como
instrumento de | .Objetivos da
apoio a familia. CF;

. Apresentacdo do | .Revisdo
Protocolo de | Sistematica da
Atuagdo da CF | Literatura
elaborado para | sobrea
EIHSCP importancia da
utilizacdo da CF
como
instrumento de
apoio a familia
em CP

Data/Horario: 28/03/ 2019 as 14:00
Local: Sala do Centro de Investigacao e Formagao (CIF) do Hospital da EIHSCP
Destinatarios: Equipa multidisciplinar da EIHSCP e Elos de ligacdo da equipa
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Desenvolvimento do Plano de Intervencao/Formacao

As CF orientadas por boas praticas clinicas (boa estrutura, conteido e processo) tem resultados
benéficos (Powazki & Walsh, 2014). Neste sentido foi considerado a elaboracdo de um Protocolo de
Atuacao para arealizagao de CF de forma a este instrumento ser utilizado com uniformidade, segundo
as boas praticas e conseguir-se obter resultados positivos da utilizagao deste instrumento de trabalho.

Foi elaborado um Protocolo de Atuacdo para a realizagdo da Conferéncia Familiar para a UCP
(Apéndice H) onde exerc¢o fungoes. Apos a sua elaboracao foi apresentado ao Enfermeiro Chefe e a
Diretora de servigo, que o avaliaram, concordaram com a aplicacdo do procedimento no servigo. Foi
enviado para o Gabinete de Qualidade para promulgacdo e oficializagdo. Antes da elaboragao do
Protocolo foi feita uma Formacgao a equipa multidisciplinar sobre a CF. Aguarda-se a promulgacdo do
Protocolo, ap6és a sua aprovagdo pelo Gabinete de Qualidade sera feita uma formagdo a equipa
multidisciplinar para apresentar o Plano de Intervencdo e o Protocolo de Atuacdo.

Como a EIHSCP ndo tinha elaborado um Protocolo de Atuagdo para a Conferéncia Familiar, foi-me
proposto a elaboragdo do mesmo. Foi elaborado o Protocolo durante as primeiras semanas do
Estagio da Pratica Clinica. Apds a sua elaboragdo foi apresentado a minha Orientadora de Estagio da
Pratica Clinica, que o avaliou e fez algumas corregdes. Apds as devidas retificacdes foi enviado para o
Gabinete de Qualidade do Hospital para promulgacdo e futura aplicacdo. No final do Estagio ainda se
encontrava em avaliagdo.

O Protocolo foi apresentado a EIHSCP na reunido mensal com os Elos de ligacdo. Foi apresentada
uma Formagao sobre a CF, em que apresentei a RSL sobre a “Importdncia da Conferéncia Familiar
como Instrumento de Apoio a Familia em CP” e seguidamente procedi a apresentacdo do Protocolo de
Atuacdo elaborado para a EIHSCP (Apéndice I). De forma a facilitar planeamento e o registo dos
dados da Conferéncia Familiar, foi elaborada uma Folha de registo dos dados da CF (Apéndice K),
onde se regista o motivo da realizagao da CF e os dados da mesma. Este documento foi elaborado para
a EIHSCP e para a UCP (Apéndice ]). Na formacdo elaborada para apresentar o Protocolo de Atuagao a
EIHSCP também foi apresentado este documento.

Avaliacdo do Plano de Intervencao/Formacao
Como avaliar a melhoria:

A avaliacdo e melhoria da qualidade dos servicos sdo atividades que devem ser realizadas com
frequéncia. Tém como finalidade identificar problemas ou areas de melhoria de modo a implementar
medidas para proporcionar maior qualidade aos servigos (Gomez-Batiste & Connor, 2017").

Os indicadores de qualidade podem desempenhar um papel importante na avaliacdo e
monitorizacdo da qualidade dos cuidados, pois sdo aspetos mensuraveis que podem dar uma
indicacdo da qualidade do atendimento, e que dizem respeito a estrutura, processo ou resultado dos
cuidados (Woitha, 2014; Claessen etal, 2011).

O indicador de qualidade selecionado, para a elaboracio da proposta de melhoria é
:“Reuniédes/Conferéncias familiares, num minimo de 2 (1%semana de admissdo e na alta ou
agonia) com médico e outros elementos da equipa, que se julguem necessdrios, de forma a se
informar a familia, discutir objetivos, situagdo clinica e progndstico e planeamento avangado
dos cuidados assim como apoio a familia”. Este indicador ird permitir avaliar os resultados da
implementacdo deste Projeto de Intervengao.
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Este indicador de qualidade, a nivel de classificagdo pertence a categoria de Processo. Os
indicadores desta categoria permitem avaliar a metodologia de prestacdo de cuidados, isto €, avaliam

como ocorre a prestacdo, o diagnostico, a prescrigao, o tratamento e a referenciagao de cuidados
(Capelas, 2016).

Pertence ao dominio de Estrutura e Processo do Cuidar. Este dominio tem como objetivo avaliar
a organizagdo, formacao e treino dos profissionais, a continuidade e adequacdo dos cuidados e a
capacitagao do doente e familia para a tomada de decisao (Capelas, 2016; Capelas, 2014). Segundo as
Diretrizes para a Pratica Clinica de Cuidados Paliativos de Qualidade elaborados pelo Nacional
Consensus Project for Quality Palliative Care (2013), este dominio permite avaliar a organizacdo, o
envolvimento e colaboragao da equipa multidisciplinar com os doentes e familia.

As CF constituem uma ferramenta terapéutica importante para maximizar a qualidade dos
cuidados prestados ao doente e familia, sendo mais que uma mera transmissao de informacdo, que
segundo Hudson et al, 2009 citado por Pereira (2016°) exigem um planeamento prévio pelos
profissionais envolvidos e devem ser implementadas para clarificar objetivos e op¢des terapéuticas,
identificar expetativas e manter a esperanga (Pereira, 2016, Powazki, et al, 2014).

A utilizagao deste indicador de qualidade é de extrema importancia para a melhoria da qualidade
dos cuidados prestados pelo servico, pois ird avaliar o nimero de Conferéncias Familiares que se
realizam. Ao ser implementado permite avaliar a qualidade dos cuidados. Para os cuidados serem de
qualidade, tem de haver uma identificagdo das necessidades, desejos e preferéncias e um
planeamento de atividades que promovam a satisfagdo dos mesmos. S6 através da utilizacdo deste
instrumento terapéutico é que pode haver uma correta identificacdo das necessidades e uma
prestacdo de cuidados com qualidade.

Reflexdo sobre o Projeto de intervencéao

Concluida a fase de elaboracdo deste Projeto reflito acerca da viabilidade da aplicabilidade do
mesmo. Apos analisar os dados da RSL que revelam que existem poucas evidéncias dos beneficios da
realizacdo de CF em CP e que demonstra que é um instrumento com custos elevados devido aos
recursos e tempo necessario para a sua realizagao, fago as seguintes questoes: Sera viavel a utilizagao
deste instrumento de apoio a familia? A nivel de resultados/Outcomes trara beneficios para o servico
a implementacdo deste projeto de melhoria? O indicador para avaliar a melhoria sera o mais
indicado?

Os CP tém como ponto de partida a identificagdo das necessidades. Sao centrados no doente e
familia. Este instrumento de trabalho permite a identificacdo das necessidades, promove a
comunicacdo entre doente, familia e equipa multidisciplinar, permite elaborar um plano de cuidados
segundo as necessidades, valores e preferéncias do doente otimizando desta forma o grande objetivo
dos CP que é o alivio do sofrimento fisico, emocional, social e espiritual e promover a qualidade de
vida.

Existem estudos que defendem que as CF devem ser realizadas segundo as necessidades e nao
devem ser por rotina. Segundo o indicador selecionado para avaliar os resultados da implementagdo
do projeto de melhoria, devem ser realizadas 2 CF, uma na 1 semana apds admissao e outra em
momentos como a alta ou em situagao de tltimos dias ou horas de vida. Considero que este indicador
¢ 0 mais indicado e permite avaliar a qualidade dos cuidados. Na primeira semana é um momento
bastante importante devido representar a transicdo de cuidados, o que representa sempre um grande
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impacto a nivel emocional para o doente e familia. E necessario elucidar os objetivos dos CP,
identificar as necessidades, preferéncias, valores, objetivos dos doentes e familias de forma a realizar-
se um planeamento avan¢ado de cuidados. O momento da alta é outro periodo critico tanto para o
doente e familia devido a ndo se sentirem capacitados para gerirem os sintomas no domicilio e muitas
vezes ndo terem o suporte social necessario.

Cada patologia tém uma trajetéria diferente, mas todas culminam nos ultimos dias e horas de
vida e esta altura é bastante complexa para o doente, mas principalmente para a familia. E necessario
apoiar a familia, promover as despedidas, informar sobre o prognostico, preparar a perda e prevenir
um processo de luto complicado.

Embora tenha desvantagens e seja um recurso dispendioso, considero a sua utilizagao
fundamental para a prestacdo de Cuidados Paliativos de qualidade. A sua realizagdo tem intimeros
beneficios, permitindo cuidados centrados no doente e familia e apoiar o doente e familia.

A utilizacdo deste instrumento de apoio a familia assenta nos pilares dos Cuidados Paliativos
(Figura 16). Permite facilitar a comunicagdo entre a unidade de cuidados (doente/familia) e a equipa
multidisciplinar, proporciona um momento de proximidade entre a unidade de cuidados e a equipa
multidisciplinar, facilitando um didlogo aberto e honesto que permite identificar as necessidades,
valores , preferéncias e objetivos, 0 que permite o desenvolvimento de um plano avancado de
cuidados que ird permitir um melhor controlo sintomatico, um apoio psicossocial e espiritual ao
doente e familia. E uma reunido que envolve um planeamento e um envolvimento de varios
profissionais de diferentes categorias profissionais da equipa multidisciplinar o que implica o
desenvolvimento do trabalho em equipa.

COMUNICACAO

TRABALHO DE C F CONTROLO
EQUIPA SINTOMATICO
e 2

APOIO A
FAMILIA

Figura 16- CF e os pilares dos Cuidados Paliativos

Considero que este Projeto de Intervencdo é viavel e com a sua implementagdo se irdo atingir os
objetivos propostos que sdo: Melhoria da qualidade dos cuidados; aplicar a CF como instrumento de
melhoria da qualidade; implementar a CF como instrumento de apoio a familia e definir e uniformizar
procedimentos.

O Projeto de Investigacao permitiu-me um conhecimento aprofundado sobre o tema, conhecer os
objetivos, vantagens, barreiras e desvantagens deste instrumento. Quando comecei a elaborar este
projeto sabia que iria trazer qualidade ao servigo e melhorar o apoio ao doente e familia. Pensava que
se tratava de uma reunido com o doente, familia e equipa multidisciplinar, que diferia das outras
reunides devido a implicar um planeamento mais organizado e estruturado. Neste momento, apds a
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conclusao deste Projeto de Interven¢ao penso que é uma reuniao que tem imensos beneficios ndo s6
para o doente e familia, mas também para a equipa multidisciplinar. Permite conhecimento, partilha e
torna possivel que os cuidados sejam compassivos e humanizados.

Sabia que a existéncia de um Protocolo de Atuagdo para a realizacdo da CF era importante para
uniformizar este procedimento, a realizacdo do Projeto de Investigagdo veio a confirmar este
pressuposto e a valorizar a sua elaboracdo e implementacdo, pois todos os estudos indicam que
permite ultrapassar as barreias que existem para a realizagdo de CF e permite obter
Outcomes/resultados positivos, fazendo com que a utilizacao deste instrumento de apoio a familia, em
Cuidados Paliativos tenha beneficios.

Quando elaborei o Projeto de Formagao tinha como objetivos, que a equipa multidisciplinar da
UCP, compreendesse a importancia da Conferéncia Familiar como instrumento de apoio a familia;
aprendesse a realizar uma CF e que conhecesse as situacdes que exigem a utilizacdo deste
instrumento de apoio a familia. Neste momento ap6s conhecer as barreias para a realizagao de CF e as
necessidades de formacdo inerentes a sua realizacdo, considero que para a implementacdo deste
procedimento ter os resultados esperados e proporcionar CP de qualidade, sera necessario realizar
formacdo a equipa a nivel das competéncias de comunicagdo e a nivel de dindmicas familiares
complexas. Penso que também sera importante para além da formacdo o treino das competéncias
comunicacionais e do planeamento e condug¢do das CF. Para tal penso que sera importante realizar
atividades formativas como role-play. Esta técnica formativa preconiza a pratica de competéncias e a
exploracdo de ideias e sentimentos. Consiste em os formandos através do jogo de papéis,da simulagao
e da inversdo de papéis, praticarem competéncias pessoais que serao essenciais para o exercicio da
sua atividade profissional, permite que sejam trabalhadas varias situagdes que surgem no contexto
profissional.

Penso que a sua utilizagdo sera bastante importante para o treino da condugdo da CF, trard maior
confianga aos profissionais , ira permitir uma reflexao acerca das atitudes e praticas o que permitira
um autoconhecimento e enriquecimento profissional por parte dos profissionais. Esta técnica
formativa trara seguranca na realizacdo da CF, estes iram sentir que os cuidados prestados sao de
qualidade, ficaram mais motivados, trara mais coesao a equipa, tornando este procedimento num
fator de prevengado do Sindrome de Burnout.

Apbs esta reflexdo sublinho mais uma vez a importancia da implementagdo deste Projeto de
Intervencdo, sinto-me bastante realizada com a sua elaboragao e considero que é um contributo para
aprestacao de cuidados compassivos e humanizados, centrados nas necessidades do doente e familia,
ou seja, de Cuidados Paliativos com qualidade.
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Outras Atividades Desenvolvidas

Durante a elaboragdo deste Relatorio de Estagio da Pratica Clinica desenvolvi outras atividades
que permitiram desenvolver a tematica em estudo e as minhas competéncias de Mestre/ Perito em
Cuidados Paliativos.

Em novembro de 2019, realizou-se o 12 Congresso Internacional em Comunidades Envelhecidas-
Desafios para o desenvolvimento, organizado pela AgeComm-Unidade de Investigacdo
Interdisciplinar Comunidades Envelhecidas Funcionais do IPCB. Como me interesso por este tema e
cada vez mais os Cuidados Paliativos sdo dirigidos para dar resposta as necessidades paliativas
causadas pelo envelhecimento, decidi participar neste congresso (Anexo A). Durante o Mestrado no
ambito da Unidade Curricular de Investigacao, elaborei juntamente com outra colega mestranda, uma
RSL como tema “As Necessidades dos Cuidadores Informais, de Doentes Paliativos, com Doenga
Oncoldgica Avangada, no Domicilio”. Para apresentar no congresso elaborei um Pdster com o titulo:
“As Necessidades dos Cuidadores Informais, de Doentes Paliativos, com Doenga Oncoldgica Avangada, no
Domicilio” (Apéndice L) e (Anexo B), onde foram apresentados os resultados desta RSL.

A participagdo no Congresso possibilitava a submissao de um artigo cientifico numa revista
cientifica. Das varias revistas em que existia a possibilidade de publicagao, selecionei a Revista Ibero-
Americana de Satde e Envelhecimento. Quando estava a redigir o artigo, tentei reproduzir os
resultados da RSL que tinha sido elaborada e pela qual elaborei o Péster, mas ndo consegui obter os
mesmos resultados. Decidi elaborar uma nova RSL (Apéndice M) de forma a elaborar um artigo com
o maior rigor e validade cientifica possivel. Esta RSL utiliza 0 mesmo protocolo de investigacao da
anterior. Ap6s a sua elaboragdo foi redigido o artigo (Apéndice N), através da sua conversao em
formato de artigo. O artigo foi submetido a 8 de dezembro de 2019 para a Revista Ibero-Americana de
Saude e Envelhecimento e aguarda-se a sua publicacdo.

Esta RSL tem como tema “As Necessidades dos Cuidadores Informais, de Doentes Paliativos, com
Doenga Oncoldgica Avangada, no Domicilio”. Considero a sua inclusdo importante neste projeto de
intervencdo pois ira permitir desenvolver melhor a tematica do apoio a familia e perceber quais as
reais necessidades dos cuidadores familiares dos doentes com doenca oncolégica avancada. E
importante conhecer estas necessidades de forma a planear de forma eficaz a realizagdo das CF. Num
dos estudos (E4) selecionados na primeira RSL elaborada sobre a Importancia da Implementagao da
CF como instrumento de apoio a familia em CP, Parker et al. (2016) referiram que por vezes existe
uma incongruéncia entre as necessidades dos familiares e as necessidades identificadas pela equipa
multidisciplinar, o que faz com que certos assuntos ndo sejam abordados pelos profissionais na
realizacdo das CF, pois pensam que ndo sdo importantes para os familiares. Com a realizacdo desta
RSL pretende-se identificar as necessidades dos cuidadores de doentes com doenca oncoldgica
avancada, no domicilio, de forma a os profissionais priorizarem estas necessidades e planearem
ensinos e atividade para capacitar os cuidadores e lhes prestarem o suporte necessario. Esta
identificacdo € igualmente importante para a realizagdo de CF que tenham como objetivo o
planeamento da alta do doente para o domicilio.
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5. Conclusao

Concluida a realizagdo deste Relatorio de Estagio da Pratica Clinica vou proceder a uma sintese
das vdrias partes que compdem este trabalho. Na primeira parte, designada por Modelos de
Organizacdo e Funcionamento foi feita uma abordagem aos Cuidados Paliativos e a sua filosofia, aos
niveis de organizagao e diferenciacdo, articulando o que descreve a literatura e a realidade encontrada
no local de estagio e elaboracdo de uma reflexdo critica sobre esta articulacdo. Foi também elaborada
uma caraterizagdo fisica do local de Estigio, em que foi feita uma descricdo dos aspetos
arquitetonicos, da equipa interdisciplinar/recursos humanos, das atividades desenvolvidas e os
horarios de visitas. Neste mesmo capitulo procedeu-se a uma descri¢do da tipologia de prestacdo de
cuidados e reflexdo acerca dos varios modelos de prestacdo de CP assim como o proprio nivel de
diferenciacdo dos servigos e das unidades e o modelo de prestacdo de cuidados.

Na segunda parte, designada por Objetivos e Competéncias: A Reflexdo da Aquisicdo, procedeu-se
a descricdo dos pilares dos CP e dos objetivos planeados para o desenvolvimento das competéncias
como Enfermeira Especialista em Enfermagem Médico-Cirtrgica e como Mestre/Perito em Cuidados
Paliativos. Foi feita uma articulagdo da literatura com as atividades desenvolvidas no Estagio da
Pratica Clinica que permitiram atingir os objetivos propostos para o desenvolvimento das
competéncias. Para tal recorreu-se a descrigao de trés casos clinicos que refletem a forma como foram
atingidos os objetivos e se desenvolveram as competéncias em cada pilar que compde os CP. O caso
clinico 1 representa o trabalho realizado a nivel do controlo sintomatico, comunicagao, apoio a familia
e trabalho de equipa. O caso clinico 2 permite descrever o trabalho desenvolvido ao nivel da
comunicagdo. O caso clinico 3 descreve o trabalho realizado no apoio a familia e ao nivel da
comunicagao.

Na terceira parte, designada por Projeto de Intervencdo explica-se a natureza do Projeto de
Intervencgio e o seu enquadramento. E apresentada a Revisdo Sistematica da Literatura, explicado
como o tema escolhido se articula com os CP e feito uma reflexao sobre o Projeto de Investigagao. Sao
descritas as diferentes etapas do Projeto de Intervencao, nomeadamente, o Planeamento; Plano de
Intervencdo; Diagndstico de Situagao; Atividades Propostas (Curto, Médio e Longo Prazo); Plano de
Formacdo; Desenvolvimento do Plano de Intervencdo/Formagdo e Avaliagdo do Plano de
Intervengdo/Formacdo terminando com uma reflexao sobre o Projeto de Intervengao. Também sdo
apresentadas atividades que foram desenvolvidas durante a realizacdo deste trabalho e que
contribuem para o enriquecimento desta tematica. Nomeadamente a participagdo num congresso
com a realizacdo de um pOster, a elaboracdo de uma RSL e a divulgacao dos seus resultados sob a
forma de artigo, que foi submetido numa revista cientifica para publicagao.

Durante o Estigio da Pratica Clinica foram realizadas algumas atividades que permitiram
desenvolver as competéncias relacionadas com o controlo sintomatico. Foi elaborado um Guia de
Medidas Nao Farmacoldgicas para Controlo de Sintomas em Cuidados Paliativos, um Guia de
Administracdo de Medicagdo Oral em Doentes com Necessidades Paliativas e apresentada uma
formagdo sobre Intervengdes Nao Farmacolégicas para Controlo de Sintomas em Cuidados Paliativos.

A realizagdo deste trabalho teve como vantagens permitir adquirir e consolidar conhecimentos
que sdo essenciais para a pratica de Cuidados Paliativos de qualidade. Permitiu-me refletir sobre as
minhas capacidades, dificuldades e fragilidades. Com a elaboragdo do Plano de Investigacdo,

98



A Importéancia da Conferéncia Familiar como

Instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos

Formacdo e Intervencdo adquiri experiéncia a nivel de investigacdo, planeamento e implementacdo
de programas de melhoria da qualidade.

A maior dificuldade que senti na realizagdo deste trabalho foi em conseguir gerir e conciliar a
minha vida profissional e pessoal. Um trabalho desta complexidade exige muito tempo e dedicagao,
necessitei de mais tempo do que o definido para a sua realizacdo, tendo que recorrer ao
prolongamento do seu prazo de entrega para o conseguir concluir. Qutra dificuldade que considero
importante destacar foi na realizagdo do Projeto de Investigacdo. O nimero reduzido de artigos
selecionados para extracdo e andlise de dados, fez com que sentisse a necessidade de realizar 2 RSL
sobre a tematica em estudo.

O percurso percorrido na elaboracdo deste trabalho, a nivel emocional, pode ser caraterizado
como um misto de emogoes. A sua elaboracdo € fruto de muito trabalho, esforco, sacrificio e dedicagao
em que estiveram presentes momentos de alegria, prazer, frustracdo, realizacdo, uma dualidade de
sentimentos e de momentos de inspira¢do e outros de falta de inspiragdo. Sinto uma enorme alegria e
realizacdo ao terminar este trabalho, mas também sinto tristeza ao mesmo tempo pois ao longo
destes ultimos 2 anos foi 0 meu grande objetivo e prioridade. Senti uma enorme responsabilidade ao
elabora-lo pois estou a contribuir para o desenvolvimento do conhecimento numa area tdo nobre
como os Cuidados Paliativos.

A nivel pessoal a sua elaboragao permitiu que me redescobrisse e reinventasse. Sem duvida fez-
me descobrir e desenvolver capacidades que desconhecia e tornou-me numa melhor profissional e
numa melhor pessoa. Permitiu-me descobrir gostos que desconhecia. Descobri que adoro fazer
investigacdo e contribuir para a produgao de conhecimento.

Para o futuro o que espero com a realizacdo deste trabalho, que marca o fim de um percurso de
trabalho arduo, com o objetivo de adquirir competéncias avangadas como enfermeira em Cuidados
Paliativos, é conseguir contribuir para uma prestacdo de Cuidados Paliativos com qualidade, que os
conhecimentos por mim adquiridos permitam preservar a dignidade, fazer a diferenca e permitir
promover um sentido de vida, aos doentes com doenca grave, incuravel e progressiva, que estiverem
ao meu cuidado. Espero conseguir contribuir para o desenvolvimento e melhoria da qualidade da
UCP onde exer¢o fungoes.

O ensino clinico de enfermagem é considerado uma experiéncia de aprendizagem que permite o
desenvolvimento e aquisicao de conhecimentos, aptidoes e atitudes necessarias ao desenvolvimento
de intervengbes autonomas e interdependentes que constituem o exercicio profissional (Madeira,
2015 citado por Marques, Amendoeira & Viera (2015). A experiéncia proporcionada pelo Estagio da
Pratica Clinica permitiu-me desenvolver as minhas competéncias especificas como Enfermeira
Especialista em Enfermagem Médico-Cirtrgica e as minhas competéncias avangcadas como Mestre
(Perito) em Cuidados Paliativos. Em todas as atividades desenvolvidas para atingir os objetivos
propostos integrei os principios e a filosofia dos Cuidados Paliativos, prestando cuidados compassivos
e humanizados.

Analisei valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP, nomeadamente em consulta
externa, servicos de internamento hospitalar, UCCI, domicilio e ERPI'S. Procedi a avaliacdo e
identificacdo das necessidades multidimensionais do doente e familia, utilizando varios instrumentos
de medida e recorrendo a evidéncia cientifica.
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Ap0s a identificacao das necessidades, fiz o planeamento de intervengdes com a colaboragdo do
doente e familia, que respondessem as suas necessidades e respeitando sempre as suas preferéncias,
objetivos e prioridades. As intervengdes implementadas foram monitorizagao e reavaliadas segundo
as necessidades, tendo como objetivo a alivio do sofrimento fisico, emocional, psicolégico, social e
cultural e promovendo a qualidade de vida. Utilizei a comunicagdo de forma terapéutica com o
doente, familia e equipa de saude, de forma a prestar o suporte necessario a quem vivencia a
trajetdria da doenga, cronica, progressiva e terminal. Sempre que solicitado fiz consultadoria no
controlo de sintomas de maior intensidade e complexidade e em situagdes que envolviam analise de
aspetos éticos, legais e culturais inerentes a pratica de Cuidados Paliativos.

Participei em programas de luto para paciente e familiares. Promovi o trabalho em equipa e o seu
carater multidisciplinar. Promovi programas de formagao em CP para diferentes profissionais de
saude, elaborando formagdes para a equipa multidisciplinar e guias de orientagdo para
implementagdo de boas praticas clinicas.

Os CP permitem dar significado e vida a vida. Termino com uma frase de Water Hagen (s.d.), que
abrange este conceito. “Ndo tenhas pressa, ndo te preocupes. Estas aqui para uma curta visita. Por
isso, ndo te esquegas de parar e cheirar as flores.”
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Utilizar

Dor

duloxetina).

anti-inflamatérios  nao
esterodides (AINES), Cox B, Paraceta-
mol. Se a dor for neuropatica utilizar
neuromodeladores
amitriptilina,venlafaxina,

(gabapentina,

Avaliar a sua intensidade (Utilizar escalas validadas)

Leve

|

Moderada

Intensa

No caso de ndo se poder utilizar
AINES, Paracetamol ou algum
adjuvante, considerar a utilizacao
de um opidides fraco.

v

Se o doente tem terapéutica com
opidides e a dor estiver

controlada, manter a dose

instituida.

Em doentes naifes de
opioides, utilizar opidide
leve na dose de 15 a 20
mg equivalente a
morfina.
(ex:tramadol,tapentadol,
buprenorfina).

Em doentes naifes de
opidides, utilizar
opidide leve, na dose de
15 a 20 mg equivalente
a morfina endovenosa.

(ex: morfina, fentanil,

buprenorfina)

v

! !

Se a dor tem picos de intensidade
durante o dia, considerar a
possibilidade de utilizar resgastes
de opidides fracos (10 a 25% da
dose basal).

Se o doente ja toma opidides, considerar como base
a dose ja estabelecida e a esse valor aumentar 30 a

50%.
v

P

Se a dor se descontrola e aumenta
de intensidade.

Se a dor aumenta de intensidade durante o dia,
considerar a possibilidade de utilizar resgate com o
opidides administrado (10 a 25% da dose basal) e
duplicar a dose se necess:lério.

Ay

.

Reavaliar a cada 12 a 24 horas e
ajustar segundo a necessidade.

Em caso de efeitos adversos, dor descontrolada
mesmo com aumento diadrio da dose basal, ou sinais
de neurotoxicidade, considerar rotagao de opidides.

v

Figura 1 - Algoritmo de tratamento da dor

Reavaliar a cada 12 ou 24 horas e ajustar a dose
segundo a necessidade.

(Fonte: Adaptado de Robles, Rodriguez & Moreno, 2018; Ocana, Cruz & Quiles, 2018; Pina, 2016)
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1.Introducao

O controlo sintomatico é um dos 4 pilares essenciais dos Cuidados Paliativos. Sendo a
comunicagdo, trabalho de equipa e o apoio a familia os outros pilares essenciais destes cuidados
(Pires & Gongalves, 2017).

Os Cuidados Paliativos tém uma abordagem centrada na pessoa e o controlo dos sintomas deve
ser adaptado as preferéncias e necessidades do doente. Devem ser realizadas com regularidade
reavaliagoes das necessidades e prioridades do doente ao longo da trajetoria da doenca. O tratamento
deve ter como objetivo manter e melhorar a qualidade de vida e otimizar o estado funcional do
doente, de forma a manter a sua autonomia. O doente e sua familia devem ser informados sobre as
opgoes de tratamento disponiveis (Radbruch, 2017).

Os sintomas mais frequentes nos doentes com doenga grave, progressiva, incuravel e terminal
sdo: a dor, dispneia, estertor, obstipacdo, nauseas, anorexia, fadiga, diarreia, depressdo, ansiedade e
delirium (World Health Organization, 2016).

A eficacia das medidas farmacolégicas e/ou controle de efeitos adversos pode ser potencializada
pela utilizagdo, em simultaneo, de técnicas nao farmacolégicas, que contribuem para a redugao da
intensidade da dor basal e controlo das exacerbagdes, aumentam o conforto, bem-estar, reduzem o

nivel de ansiedade, dor e dispneia, que sdo resultados sensiveis aos cuidados de enfermagem(Ramos,
Tavares & Mendonga, 2017).

As técnicas ou medidas ndo farmacologicas devem ser utilizadas em complementaridade e nao
devem substituir as medidas farmacolgicas e devem ser selecionadas de acordo com as preferéncias
do doente, os objetivos do tratamento e a evidéncia cientifica disponivel (Sousa, 2018). As medidas
nao farmacologicas podem ser fisicas, comportamentais, de suporte emocional ou psicolégicas, de
reabilitacdo, cirtrgicas, radioterapia e terapias complementares (Capelas, 2017).

A utilizagao de terapias complementares em associagdo com o tratamento farmacoldgico permite
controlar a ansiedade, depressao e a dor, promove o relaxamento e a interacdo entre a equipa de
saude, o paciente e familia (Caires, Andrade & Amaral, 2014).

Através de uma revisdo narrativa aprofundada foi elaborado este guia “Medidas Nao
Farmacolégicas para Controlo de Sintomas em Cuidados Paliativos” com o objetivo de facilitar e
motivar os profissionais de saide na aplicacdo de técnicas nao farmacolégicas no controlo
sintomatico de doentes com necessidades paliativas.

Nos primeiros capitulos este guia faz uma abordagem aos principios gerais de controlo
sintomatico, que devem ser respeitados pelos profissionais que diariamente lidam com o sofrimento
dos doentes com necessidades paliativas, e explica os varios tipos de técnicas ndo farmacologicas.

No tltimo capitulo os sintomas mais frequentes em doentes com necessidades paliativas, sao
definidos e sao descritas as medidas ndo farmacolégicas preconizadas para os controlar.

Espero que este guia seja uma ferramenta util no dia-a-dia de todos os profissionais que lidam
com o sofrimento do doente com necessidades paliativas, e que permita fazer a diferenca no controlo
sintomatico, contribuindo deste modo para a melhoria da qualidade de vida.
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2.Principios Gerais do Controlo Sintomatico

O controlo dos sintomas em Cuidados Paliativos deve ser adaptado as necessidades e
preferéncias do doente. O tratamento deve ter como objetivo manter ou melhorar a qualidade de vida

e permitir que o doente mantenha autonomia, 0 maximo possivel, até ao momento da sua morte
(Radbruch, 2017).

Os principios gerais do controlo de sintomas sao os seguintes:

- Avaliar antes de tratar de modo a determinar a causa da sintomatologia e 0 mecanismo
fisiolégico que esta na sua origem. Além da causa, deve-se avaliar a intensidade, o impacto fisico e
emocional, fatores que agudizam cada sintoma e o impacto na vida diaria e no relacionamento social
(SECPAL, 2006; Neto, 2016; Boland & Boland, 2016; Gdmez-Batiste, 2013; Sancho & Martin, 2009).

- Explicar as causas dos sintomas de forma compreensivel para o doente e familia assim como
as medidas terapéuticas a serem instituidas (SECPAL, 2006; Neto, 2016; Gomez-Batiste, 2013; Sancho
& Martin, 2009).

- Aplicar uma estratégia terapéutica mista com a utilizagdo de medidas farmacoldgicas e ndo
farmacologicas. Deve-se estabelecer prazos para atingir os objetivos e adotar medidas preventivas
para sintomas ou situagdes que possam surgir (SECPAL, 2006; Neto, 2016; Boland & Boland, 2016;
Sancho & Martin, 2009).

- Monitorizar os sintomas através da utilizacdo de instrumentos de medida padronizados
(escalas de pontuagdo ou escalas analdgicas) e métodos de registo adequados (esquema corporal da
dor, tabelas de frequéncia de sintomas, diarios da dor ou de outros sintomas). A correta
monitorizacdo dos sintomas ira permitir esclarecer os objetivos, sistematizar o seguimento e
melhorar o controlo sintomatico. (SECPAL, 2006; Neto, 2016; Gdmez-Batiste, 2013; Sancho & Martin,
2009).

-Ter atengdo aos detalhes de modo a otimizar o controlo sintomatico e minimizar os efeitos
adversos das medidas terapéuticas instituidas. Promover acessibilidade, disponibilidade e atencdo
continua por parte da equipa, estas medidas geram seguranca e facilitam a resposta ao tratamento,
pois contribuem para diminuir a sensagao de abandono e impoténcia do doente, mas também
permitem elevar o limiar de percecdo de dor (SECPAL, 2006; Neto, 2016; Gomez-Batiste, 2013;
Sancho & Martin, 2009).

- Nao aguardar as queixas do doente questionar e observar, adotando uma atitude preventiva
no sentido de antecipar o aparecimento de sintomas previsiveis em certos contextos clinicos (Neto,
2016; Gomez-Batiste, 2013; Sancho & Martin, 2009).

- Reavaliar com regularidade as medidas terapéuticas e ajustar o tratamento consoante as
necessidades do doente. Definir objetivos realistas com o doente e valorizar as respostas obtidas
(Neto, 2016; Boland & Boland, 2016; Gomez-Batiste, 2013; Sancho & Martin, 2009).
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3.Tipos De Medidas Nao Farmacoldgicas

As medidas ndo farmacolégicas podem ser fisicas, comportamentais, de suporte emocional
ou psicoldgicas, de reabilitacio, cirtirgicas, radioterapia e terapias complementares. As terapias
complementares sdao medidas como a acupuntura, acupressdo, musicoterapia, hipnose clinica entre
outras (Capelas et al, 2017; Pina, 2016%).

A Ordem dos Enfermeiros (OE) classifica estas medidas ou técnicas ndo farmacolégicas em
fisicas, cognitivo-comportamentais e de suporte emocional (Ordem dos Enfermeiros,2009).

3.1. Técnicas ndo farmacoldgicas cognitivo-comportamentais

. Terapia Cognitiva/Comportamental (TCC) - Combinagdo de técnicas terapéuticas cognitivas (ex.
diversdo, atengao) com técnicas comportamentais (exemplo: relaxamento, treino de assertividade),
reestruturagao cognitiva e o treino de estratégias de coping.

Esta técnica tem como objetivos ajudar a pessoa a alterar as suas percegdes ou padroes de dor
(exemplo: diminuicdo de pensamentos negativos, emogdes e crengas), a aumentar a sensagao de
controlo e diminuir comportamentos nao adaptativos.

. Reestruturacao cognitiva - Tipo de TCC na qual a pessoa é instruida a monitorizar e avaliar
pensamentos negativos.

Esta técnica tem como objetivos gerar pensamentos adaptativos.

. Treino de habilidades de coping - Tipo de TCC que ajuda a pessoa a desenvolver estratégias de
coping, que incluem relaxamento e técnicas de imaginagao, autoestadiamento de coping adaptativo e
psicoterapia de grupo.

Esta técnica tem como objetivos ajudar a pessoa no desenvolvimento de habilidades para
controlar/gerir a dor e o stress.

. Relaxamento com imaginacdo - Diminuicdo da tensdo muscular através da imaginagao,
visualizacdo e meditagao.

Esta técnica tem como objetivos aumentar o foco nas sensagdes de bem-estar, assim como na
diminuic3do da tensao, ansiedade, depressao e dor relacionada com a inatividade.

. Distracao- Estratégias para desviar a atencdo do problema (exemplo: dor).

Esta técnica tem como objetivos diminuir a atencdo prestada ao problema (Ordem dos
Enfermeiros, 2009).
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3.2. Técnicas Nao Farmacologicas Fisicas

Como técnicas nao farmacolégicas de ordem fisica pode-se referir aplicagao de frio ou calor, o
exercicio, amassagem e a estimulacdo elétrica transcutanea.

. Aplicacdo de frio e aplicacdo de calor - Aplicacao de frio; aplicagao de calor
Esta técnica tem como objetivos diminuir a inflamagdo. Promover o relaxamento muscular.
. Imobilizacao - Restrigao e limitagdo de movimentos.
Esta técnica tem como objetivos manter o alinhamento apropriado para reparagdo pos-lesao.

.Massagem terapéutica - A massagem terapéutica engloba muitas técnicas diferentes. Os terapeutas
pressionam, esfregam e manipulam os musculos e outros tecidos moles do corpo. Eles usam as maos
e dedos, mas podem usar os antebragos, cotovelos ou pés (National Center for Complementary and
Integrative Health, 20197 OE, 2009).

Esta técnica tem como objetivos facilitar o relaxamento e diminuir a tensdo muscular.

. Estimulagdo elétrica transcutanea (TENS) - Aplicacdo de corrente de baixa intensidade através da
colocacdo de elétrodos na pele, provocando estimulacdo seletiva dos recetores sensitivos cutaneos a
um estimulo mecanico.

Esta técnica tem como objetivos libertar substancias analgésicas endogenas de alivio da dor.
Promover a mobilidade fisica, pela interferéncia na transmissao de impulsos nociceptivos das fibras
nervosas (OE, 2009).

3.3. Técnicas Nao Farmacologicas Suporte Emocional

. Toque Terapéutico - Processo intencional de repadronizagdo do campo energético durante o qual
o terapeuta usa as maos para dirigir ou modular o campo energético com fins terapéuticos.

. Conforto - Sensagao de tranquilidade fisica e bem-estar corporal.

Estas técnicas tém como objetivos promover o apoio e a seguranca através do contacto pele a
pele. Promover relaxamento, reduzir a ansiedade e controlar a dor, entre outros sintomas que trazem
desconforto (OE, 2009).

3.4. Terapias Complementares

O uso de terapias complementares em Cuidados Paliativos deve ser valorizado e utilizado pelos
profissionais de satide uma vez que contribuem para promover a qualidade de vida. S3o terapias que
promovem o alivio de sintomas fisicos, psicolégicos e emocionais (Caires etal, 2014).

Acupuntura

A acupuntura é uma técnica da Medicina Tradicional Chinesa que envolve a penetragdo da pele
com agulhas metalicas finas e sdlidas, manipuladas pelas maos ou por estimulagio elétrica. E
praticada na China e em outros paises asiaticos ha milhares de anos (National Center for
Complementary and Integrative Health, 2019").

Esta técnica provoca a libertagao de neurotransmissores, neuros peptideos e outras hormonas, e
produz alteragdes eletrofisiologicas em diferentes areas como o sistema nervoso auténomo, glandula
pituitdria, hipotdlamo e outras partes do cérebro. Estimula os recetores sensoriais do corpo
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aumentando o nivel de analgesia, através da estimulacdo da libertagdo de endorfinas no sistema
nervoso central (Metin & Donmez, 2016).

Estudos demonstraram que a acupuntura alivia a dor, as nduseas e vomitos apds a cirurgia e
quimioterapia (Centro Nacional de Salud Complementaria e Integral, 2019).

Acupressao

E uma técnica terapéutica semelhante 3 acupuntura, e consiste na aplicagio de pressio fisica com
os dedos, mdos, cotovelos e joelhos em pontos especificos do corpo (Metin & Donmez, 2016).

Musicoterapia

A musicoterapia é um recurso complementar frequentemente utilizado como terapia em servicos
de Cuidados Paliativos. A musicoterapia é definida como o uso da musica no contexto de um
relacionamento terapéutico com um musicoterapeuta profissional para conhecer objetivos
terapéuticos do individuo. Nos cuidados dirigidos a pessoas com necessidades paliativas, essas metas
incluem melhorar a sua qualidade de vida através do alivio de sintomas fisicos, psicologico e
espirituais, apoiando e facilitando a comunicacdo e ou a resolucdo de conflitos existenciais (Porter et
al, 2017).

Meditacao

A meditagao é uma pratica da mente e do corpo. Existem muitos tipos de meditagdo, a maioria
dos quais teve origem em antigas tradicoes religiosas e espirituais. Esta técnica ensina o praticante a
se tornar mais consciente dos seus pensamentos, sentimentos e sensacoes e a observa-los de forma
nao critica (National Center for Complementary and Integrative Health, 2019°).

Hipnose clinica

A hipnose é uma alteragao do estado de consciéncia provocado pela atengdo focada nos estimulos
verbais induzidos pelo terapeuta (hétero-hipnose) ou pelo proprio (auto-hipnose). O doente tem
sempre o controlo da situacdo e pode interromper o processo sempre que desejar (Ardigo et al,
2016).

Estudos tem demonstrado que a pratica de auto-hipnose é importante no controlo da dor crénica.
Esta técnica pode ser ensinada ao doente como um instrumento para modificar o seu
comportamento em relacdo a percecdo nociceptiva. Permite o doente ter autonomia e conseguir
controlar a dor através dos seus recursos e experiéncias pessoais (Ardigo etal, 2016).

As técnicas hipnéticas sdo uteis para o controlo de diferentes tipos de dor, especialmente dor
associada a queimaduras, doenga oncologica, procedimentos médicos invasivos, cefaleias, dor de
etiologia musculosquelética, doengas inflamatérias intestinais e fibromialgia (Ardigo et al, 2016).
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Arte terapia

E um método terapéutico que utiliza mediadores artisticos (pintura, desenho, modelagem,
escultura, colagens, drama ou psicodrama, jogos, danca, canto, poesia, musica, escrita livre, contos de
histdria) no contexto de um processo terapéutico especifico. Esta técnica promove a comunicacdo, a
ventilacdo de emogdes significativas e um maior autoconhecimento (Carvalho, 2013).

Permite um processo de adaptacdo emocional, cognitiva e social, ajudando a pessoa a
redescobrir-se a si propria, o que conduz a uma valorizagdo e reconstrugao pessoal e a uma melhor
qualidade de vida (Vaz, 2013).

“A arte é amentira que permite o acesso a verdade.”
(Picasso)
Reflexologia

A reflexologia é uma pratica sistematica na qual se aplica alguma pressao em pontos especificos
que existem nos pés e nas maos. Cada ponto da pressdo atua como sensor nos pés e nas maos e esta
ligado a partes especificas do corpo. Esses sensores sao estimulados pela aplicacdo da técnica de
reflexologia, com o objetivo de melhorar a circulagio sanguinea, proporcionar sensagao de
relaxamento e manter a homeostasia. A sessao de reflexologia pode ser complementada por outros
elementos, como a aromaterapia, musica e ambiente calmo (Embong, Soh & Ming, 2015).

Mindfulness (Atencao plena)

Atencdo plena tem sido teoricamente e empiricamente associada ao bem-estar psicoldgico. Os
elementos da atencdo plena, ou seja, consciéncia e aceitagdo ndo julgadora da experiéncia momento a
momento, sao considerados antidotos potencialmente eficazes contra formas comuns de sofrimento
psicologico (ansiedade, preocupagao, medo, raiva etc.) muitos dos quais envolvem as tendéncias ndo
adaptativas de evitar, suprimir ou estar focado em pensamentos e emogoes angustiantes (Hayes &
Feldman, 2004; Kabat-Zinn, 1990 citado por Keng, Smoski & Robins, 2011). Atencdo plena é a
consciéncia que surge por meio de “prestar atencdo de uma maneira particular: de propdsito, no
momento presente e sem julgar” (Kabat-Zinn, 1994, citado por Keng, Smoski & Robins, 2011).

A pratica da meditagdo da atengao plena pode aumentar o bem-estar psicolégico aumentando a
atencdo plena e atenuando a reatividade aos estimulos emocionais, facilitando o desligamento da
atencao dos estimulos (Keng, Smoski & Robins, 2011).

Estudos sugerem que esta pratica estd associada a uma variedade de indicadores de saude
psicoldgica, como niveis mais altos de emogdes positivas, satisfacdo com a vida, vitalidade e regulacao
adaptativa de emogdes e niveis mais baixos de emogdes negativas e sintomas psicopatolégicos (Keng,
Smoski & Robins, 2011).
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Biofeedback

E um sistema de aprendizagem voluntaria do controlo sobre fungdes organicas reguladas de
forma auténoma para que a pessoa seja capaz de avaliar a reacdo ao stress fisiologico e substitui-la por
outrareacao ndo geradora de stress (Sousa, 2009 citando Watt-Watson, 2003).

Através da utilizacdo de pequenos monitores, a pessoa aprende a dominar técnicas de
relaxamento, concentracgao e visualizacdo aplicadas a fungdes corporais como, a frequéncia cardiaca,
tensdo arterial, temperatura da pele e descontragao muscular. O individuo observa os sinais visuais ou
sonoros emitidos pelos monitores, que vao dando informagdes sobre os efeitos obtidos. Com o treino
a pessoa pde em pratica os gestos que controlam a fun¢do corporal e o sintoma (Sousa, 2009 citando
Dias, 2007). O individuo aprende a substituir a tensao muscular por relaxamento muscular podendo,
posteriormente, sem a maquina produzir os efeitos desejados (Sousa, 2009 citando Dias, 2007). Esta
técnica pode ser utilizada sem recurso a monitores, em que se faz ensino ao doente de como avaliar o
pulso; depois volta a avaliar fazendo a mente pensar em “travar” a pulsagdo. Este método também
pode resultar com a respiragdo, a temperatura e tensao arterial (Sousa, 2009 citando Dias, 2007).
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4. Controlo de Sintomas Através da Aplicacdo de Medidas Néao
Farmacoldgicas

Neste capitulo sera feita uma descrigdo dos sintomas mais comuns e que causam um maior
impacto na qualidade de vida do doente com necessidades paliativas. Para cada sintoma serdo
indicadas as diversas medidas ndo farmacolégicas que devem ser aplicadas.

4.1. Dor

A dor é uma experiéncia subjetiva e individual associada a manifestagdes fisicas, cognitivas,
culturais e psicoldgicas. Em 1979, a International Association for the Study of Pain (IASP) uniformizou
e internacionalizou o conceito de dor, e definiu a dor como: “Experiéncia sensorial e emocional
desagradavel associada a dano tecidual real ou potencial, ou descrita em termos de tal dano.”

Na oncologia, o conceito de dor foi introduzido por Cicely Saunders, conhecido como “Dor Total”,
segundo o qual a dor € constituida por varios componentes: fisico, social, mental e espiritual (Oliveira,
Sobrinho & Cunha, 2016; Pina, 2016%).

A dor é o que a pessoa que sofre diz experimentar e, como experiéncia emocional que &, é
influenciada por diversos fatores que modulam a experiéncia ou intensidade da dor (Sancho &
Martin, 2009). Estes fatores sao descritos no Quadro 1.

Quadro 1- Fatores que influenciam a intensidade da dor
(Fonte: Sancho & Martin, 2009)

Fatores que aumentam o limiar da dor Fatores que diminuem o limiar da
dor

- Descanso - Desconforto

- Simpatia - Insénia

- Compreensao - Cansago

- Solidariedade - Ansiedade

- Atividades divertidas -Medo

-Reducdo da ansiedade -Tristeza/raiva

- Elevacao do humor - Depressao
- Tédio
- Introversao/isolamento
- Abandono social
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4.1.1 Medidas Nao Farmacologicas

Para o controlo da dor podem-se utilizar as seguintes medidas nao farmacoldgicas (Quadro 2).

Quadro 2- Medidas nao farmacologicas para o tratamento da dor

Medidas nao farmacoldgicas

Autores

- Individualizagao dos cuidados de
enfermagem.

Ramos, Tavares & Mendonga, 2017.

- Inclusdo da pessoa significativa no
plano terapéutico.

Ramosetal, 2017.

- Apoio psico-emocional que inclua
ventilacdo emocional, reestruturagao
cognitiva, resolucdo de assuntos pendentes
e trabalho existencial.

Saavedra & Rocha, 2017.

Ramos et al, 2017; Hansen, 2016;

- Aconselhamento/ educagao para a
autogestdo da satide/ educagdo paraa
saude (diario de dor).

Ramos et al, 2017; Hansen, 2016.

- Linha telefénica de apoio.

Ramos et al, 2017.

- Boletim informativo, com esquema
analgésico incluido.

Ramosetal, 2017.

-Técnicas de relaxamento e imagem
guiada.

Qaseem, etal, 2017; Hansen, 2016; Ogbeide &
Fitch-Martin, 2016.

Radbruch, 2017; Ramos et al, 2017;

- Higiene do sono. Hansen, 2016.
-Técnicas de distracdo. Hansen, 2016; Pina, 2016?
- Hipnose clinica. Ramos et al, 2017; Hansen,2016; Ogbeide

& Fitch-Martin, 2016.

- Mindfulness (atengao plena) ou
meditacdo.

Qaseem, etal, 2017; Hansen, 2016

- Biofeedback.

Qaseem, etal, 2017; Hansen, 2016

- Estimulagdo elétrica nervosa
transcutanea.

Qaseem, et al, 2017; Saavedra & Rocha, 2017.

Radbruch, 2017; Ramos et al,, 2017;
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Quadro 3 - Medidas nao farmacologicas para o tratamento da dor.

Medidas nio farmacologicas Autores

- Massagem terapéutica. Radbruch, 2017; Cowen, Miccio & Paarikh,
2017.

- Aplicacdo de calor/ quente. Radbruch, 2017; Ramos et al, 2017;
Qaseem, etal, 2017.

- Musicoterapia. Radbruch, 2017; Ramos et al, 2017;
Hansen, 2016.

- Acupuntura. Deng, Bao & Mao, 2018; Qaseem, et al,
2017; Saavedra & Rocha, 2017.

- Enfermeiro como gestor de caso na Ramosetal, 2017.

adesao terapéutica.

4.2. Dispneia

A dispneia é definida como uma sensacéo de dificuldade respiratoria. E a sensacdo desagradavel
de ser incapaz de respirar adequadamente. E uma experiéncia subjetiva de desconforto respiratdrio
consistindo em sensagdes qualitativamente diferentes e de intensidade variada. Os doentes
descrevem este sintoma como falta de ar, dificuldade para respirar ou falta de respirago. £ a tomada
de consciéncia de dificuldade respiratéria acompanhada por desconforto (Radbruch, 2017; Feio,
2016; Metin & Donmez, 2016; Navazo, 2016).

A dispneia é um sintoma frequente em Cuidados Paliativos (29-74%), quer em doentes
oncolégicos como em doentes nao oncolégicos em fase avangada. Em doentes em fase terminal esta
associada a mau prognéstico. E de dificil controlo causando desconforto, angiistia e ansiedade
(Cipriano, Monteiro & Silva, 2017; Feio, 2016). E considerada um dos sintomas mais frequente e
angustiante em doengas avangadas oncolégicas e ndo oncolégicas. E um sintoma multidimensional
complexo, tendo um impacto significativo na vida do doente e cuidadores (Cuervo, 2018; Cruz,
Oliveira & Capelas, 2017).

O Modelo Breathing-Thinking-Functioning (BTF) (Quadro 4) tem como objetivo implementar
as técnicas que influenciam os aspetos relacionados com a origem da dispneia (Cuervo, 2018).

Quadro 4 - Abordagem da dispneia segundo o Modelo BTF
(Fonte: Adaptado de Cuervo, 2018)

Abordagem da dispneia segundo o Modelo BTF
Breathing (Respiragao) Thinking Functioning
(Pensamento) (Funcionalidade)
. Técnicas de respiragdo .TCC . Reabilitagao pulmonar
. Utilizagao de leque . Técnicas de . Estimular o exercicio
. Técnicas de drenagem respiratoria | relaxamento .Auxiliares de marcha
. Treino muscular inspiratério .Mindfulness . Pacing (caminhar rapido)
. Percussao da parede toracica .Acupuntura .TENS
.Ventilagdo mecanica nao invasiva
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4.2.1. Medidas Nao Farmacologicas
Existem medidas ndo farmacologicas que podem ser implementadas em qualquer fase da

trajetdria da doenca e que aliviam a dispneia, melhorando o bem-estar do doente e a sua qualidade de
vida (Feio, 2016).

Para o controlo da dispneia podem-se utilizar as seguintes medidas ndo farmacologicas:

Quadro 5 - Medidas ndo farmacologicas para o tratamento da dispneia

Medidas nao farmacoldgicas

Autores

- Promover um ambiente calmo.

Riviero, Riviero & Vila, 2018.

- Evitar fatores que desencadeiam a
dispneia (broncospasmo) como o ar muito
seco e quente.

Riviero etal, 2018.

- Controle e dissociagao dos tempos
respiratorios.

Ramos et al, 2017; Ellis et al, 2017; Metin
& Donmez, 2016.

- Treino da tosse eficaz assistida.

Ramos et al, 2017; Metin & Donmez, 2016.

- Posicionamento para reduzir o
trabalho respiratdrio (sentado, dobrado
para a frente, com os bragos nas proprias
pernas ou bragos da cadeira).

Ramos et al, 2017; Feio, 2016; Metin &
Donmez, 2016.

- Aplicagdo de frio facial (bochechas,
mucosa nasal e faringe), para estimular o
nervo trigémeo.

Ramos et al, 2017; Metin & Donmez, 2016.

- Considerar a necessidade de adocdo
de estilos de vida saudaveis.

Ramos et al, 2017.

- Apoio psico-emocional.

Ramos et al, 2017; Cipriano, etal, 2017.

- Ficar com o doente e ndo o deixar
sozinho durante uma crise de dispneia
reduz a ansiedade e diminui os ataques de
panico.

Radbruch, 2017.

- Gestdo da ansiedade da pessoa/
cuidador/ familia, com exploragdo do
significado da dispneia para a pessoa,
doenca e expetativa de vida.

Ramos etal, 2017; Aratjo, Neto & Abril,
20173 Radbruch, 2017; Feio, 2016; Metin &
Donmez, 2016.
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Quadro 6 - Medidas ndo farmacologicas para o tratamento da dispneia

Medidas nao farmacoldgicas

Autores

- Exercicios de relaxamento, visualizagao e
estratégias de enfrentamento e adaptagdo a
doenca.

Ramos et al, 2017; Radbruch, 2017;
Cipriano, etal, 2017; Metin & Donmez,
2016.

- Ajuste de habitos nutricionais (dietas faceis
de mastigar ou triturada em casos de dispneia em
repouso) e hidricos.

Riviero, Riviero & Vila, 2018; Ramos
etal, 2017; Cipriano, etal, 2017; Metin
& Donmez, 2016.

- Educagdo para a autogestao do regime
terapéutico.

Ramosetal, 2017.

- Ensino de técnicas de conservagdo de
energia (equilibrio entre atividade e repouso e
planeamento antecipado das atividades).

Cipriano, etal, 2017; Feio, 2016;
Metin & Donmez, 2016.

- Corregdo postural.

Araujo et al,2017? Feio,2016; Metin
& Donmez,2016.

- Reabilitacdo respiratoria.

Riviero etal, 2018; Aradjo etal,
20173 Radbruch, 2017; Cipriano, et al,,
2017; Feio, 2016.

- Utilizagao de leques ou ventoinhas faciais (a
cerca de 30 cm da face e orientar o fluxo de ar
para a parte central da face e nariz), abrir uma
janela para fornecer um fluxo de ar frio.

Araujo etal, 20177 Radbruch,2017;
Cipriano, etal, 2017; Feio, 2016; Metin
& Donmez, 2016.

- Utilizagao de auxiliares de marcha como o
“andarilho “em doentes com dispneia moderada
asevera pelo exercicio. A posi¢cdo que o doente
adota, dobrado para a frente, enquanto deambula,
melhora a mecénica respiratdria e permite um
aumento da distancia percorrida.

Spathis, etal,2017; Feio, 2016.

- Massagem de percuss3o.

Radbruch, 2017.

- Acupuntura, Acupressao.

Ellis, et al,, 2017; Spathis, etal,, 2017;
Metin & Donmez, 2016; Wong, Chien &
Lee, 2015.

-TENS (estimulagdo elétrica neuromuscular dos
membros inferiores).

Feio, 2016; Metin & Donmez, 2016.
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4.3. Diarreia

A diarreia é definida pela presenca de trés ou mais dejecdes de fezes liquidas ou semiliquidas por
dia ou pelo aumento da quantidade fezes em relagdo ao que € habitual para uma pessoa (Radbruch,
2017).

Normalmente é um sintoma de infegao gastrointestinal, que pode ser causada por bactérias, virus
ou parasitas (Radbruch, 2017). O seu tratamento compreende a identificacdo e, se apropriado, o
tratamento de possiveis causas subjacentes. Em Cuidados Paliativos uma das causas deste sintoma é
0 uso excessivo de laxantes para controlo da obstipagao. Outras causas sdo obstrucdo intestinal
parcial, insuficiéncia pancreatica, infecdo por Clostridium difficile, quimioterapia e enterite causada por
radioterapia. A obstipagdo grave e a impactagao fecal também podem causar diarreia (Radbruch,
2017; Sancho & Martin, 2009).

E um sintoma que pode estar presente em 10% dos doentes com doenca oncolégica avancada
(Sancho & Martin, 2009).

4.3.1. Medidas Nao Farmacolodgicas
Para o controlo da diarreia podem-se utilizar as seguintes medidas ndo farmacologicas:

Quadro 7 - Medidas nao farmacologicas para o tratamento da diarreia

Medidas nao farmacoldgicas Autores
-Hidratagdo oral adequada. (Bossi etal, 2018; Moreno, Pérez &

Rivero, 2018; Radbruch, 2017.

- Alteragdo na dieta como por exemplo Bossi etal, 2018.
reducdo de alimentos ricos em gordura,
eliminagao de produtos lacteos e evitar
bebidas com cafeina ou alcool.

- Aconselhar dieta rica em fibra. Bossietal, 2018.

4.4, Estertor

E um ruido que ocorre frequentemente durante a respiragio do doente em tltimos dias ou horas
de vida. Tem uma prevaléncia de 45%. E produzido pela passagem de ar através das secregdes e
saliva acumuladas na orofaringe, na laringe e na traqueia, como consequéncia da diminui¢cao do ténus
muscular e do reflexo de degluticdo do doente (Francisco & Barbedo, 2017).

As secrecbes excessivas do trato respiratorio estdo associadas a diminuicdo e depressao da
consciéncia e dos reflexos da tosse e degluticdo, que ocorre no final da vida. Este sintoma é
angustiante para a familia e acompanhantes e a sua gestdo é benéfica para diminuir esta angustia, ja
que é improvavel que o doente percecione esta situacdo. E motivo de sofrimento da familia, que
confunde o estertor com dispneia, engasgamento ou asfixia. Sendo necessario explicar o motivo do
estertor de modo a tranquilizar a familia (Francisco & Barbedo, 2017; Radbruch, 2017).
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4.4.1. Medidas Nao Farmacologicas:

Para o controlo do estertor podem-se utilizar as seguintes medidas nao farmacolégicas.

Quadro 8 - Medidas nao farmacologicas para o tratamento do estertor

Medidas nao farmacoldgicas Autores

- Evitar posicionar o doente em Francisco & Barbedo, 2017.
dectibito dorsal.

- Posicionar o doente com o leito Radbruch, 2017; Francisco & Barbedo,
elevado a 302 ou a 452 2017.

- Posicionar o doente em dectibito Radbruch, 2017.

lateral de modo a promover a drenagem
das secregdes pela cavidade oral.

- Colocar o doente em dectibito lateral Francisco & Barbedo, 2017.
com a cabega ligeiramente inclinada para a
frente.
-Evitar sobrecarga hidrica. Francisco & Barbedo, 2017.
-Evitar a aspiracdo de secregoes, Francisco & Barbedo, 2017.

fazendo-o apenas em casos extremos e de
forma suave e ndo profunda.

4.5, Obstipacao

A obstipagao € definida como sendo um distirbio intestinal funcional, caraterizado por defecagao
dificil, ocasional ou aparentemente incompleta. As fezes sao pequenas, duras, pouco frequentes e de
dificil expulsio (Araujo etal, 2017”; Pina, 2016P).

A obstipacdo é um dos problemas mais frequentes em Cuidados Paliativos, variando a sua
prevaléncia entre 18 e 90% (Aratijo etal, 2017).

Os critérios de Roma IIl permitem identificar a presenca de obstipacdo. De acordo com estes
critérios existe obstipagdo quando, nos ultimos 6 meses, e durante 12 semanas (no minimo), devem
existir em cerca de 25% das defecagdes de cada individuo, duas ou mais das seguintes queixas:
(World Gastroenterology Organization, 2010; Pina, 2016")

- Esforgo excessivo para evacuar;

- Sensacdo de evacuagdo incompleta;

- Cibalas ou fezes duras;

- Sensagao de obstrucdo ou bloqueio anoretal;

- Necessidade de manipulacgao digital para facilitar a expulsao;

- Menos de 3 deje¢Oes por semana.
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Os critérios de Roma IV, sdo uteis no diagnostico de obstipagdo funcional poderao ser utilizados
em cuidados paliativos, mas pressupdem o inicio de sintomas 6 meses antes e duragdo de pelo menos
3 meses (Aratjo, Mota & Gongalves,2017). Estes critérios incluem a obstipagao induzida por opidides
e consideram-na como um distirbio do intestino (World Gastroenterology Organization, 2016;
Larkin etal, 2018).

Assim, a obstipacdo pode ser definida segundo os seguintes critérios objetivos:
- Menos de 3 dejecoes semanais;
- Esforgo durante mais de 25% das dejegoes;
- Fezes duras que podem formar fecalomas e recurso a manobras manuais em mais de 25%;

- Sensagao de evacuagdo incompleta em pelo menos 25% das vezes e defecagdo que demora
mais de 10 minutos.

4.5.1. Medidas Nao Farmacologicas
Para o controlo da obstipagao podem-se utilizar as seguintes medidas ndo farmacolégicas:

Quadro 9 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento da obstipacdo

Medidas nao farmacoldgicas Autores

- Ensino ao doente e familia da Pina, 2016°.
importancia de ter dejegdes regulares
(diariamente ou em dias alternados) de
modo a evitar sofrimento.

- Promover um ambiente adequado Aratjo etal, 2017"; Pina, 2016.°
com privacidade, de forma arespeitar o
pudor e a intimidade. Deve permanecer no
quarto, se for a vontade do doente, uma
arrastadeira ou cadeira sanitaria.

- Incentivar a ingestao de liquidos, Aratjo etal, 2017%; Pina, 2016.
adaptando a hidratagao ao gosto do doente,
oferecendo sumos de ameixa, uva, maga ou
quivi; batidos com fibra; gotas de groselha e
gelatinas.

- Aconselhar o doente a evitar a Pina, 2016".
ingestao de alimentos obstipantes como
cha preto, produtos agucarados, chocolate,
arroz, queijo, batatas, massas e bananas.

- Aumentar a mobilidade, com Pina, 2016°.
mudancas frequente de dectbito,
pequenos exercicios aerobios no leito ou
cadeirao e incentivar a deambulagao (de
acordo com a capacidade do doente).
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Quadro 10 - Medidas ndo farmacologicas para o tratamento da obstipacao

Medidas nao farmacoldgicas

Autores

- Reforgo na dieta, conforme o gosto do
doente, de alimentos ricos em fibras como
cereais e pao escuro, frutos secos, sementes
de sésamo e linhaca. A introdugdo de fibras
deve ser gradual e ajustada a capacidade de
hidratagao e peristaltismo.

Aratjo etal, 2017"; Pina, 2016".

-Massagem terapéutica abdominal
(massagem abdominal lenta, com
movimentos circulares).

Aratjo etal, 2017"; Pina, 2016°,; Wong,
Chien & Lee, 2015.

- Ponderar manobras mecanicas
(massagem abdominal, extragdo manual de
fecalomas considerando necessidade de
sedacdo).

Aratjo etal, 2017".

- Potenciar o reflexo gastrocoélico (tentar
defecar 30 minutos apos as refeigoes).

Aratjo etal, 2017".

-Acupuntura.

Wong etal, 2015.

-Acupressao.

Wongetal, 2015.

4.6. Nauseas

Define-se nausea como uma sensagao subjetiva desagradavel da necessidade de vomitar,

habitualmente acompanhada de sintomas autonémicos, como sudorese fria, sialorreia, hipotonia

gastrica, refluxo do contetido intestinal para o estdmago, entre outros (Queiroga, Ferraz & Gama,
2017; Aradjo et al, 2017< Radbruch, 2017; Pina, 2016 Rodriguez, 2013).
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4.6.1. Medidas Nao Farmacoldgicas

Para o controlo das nauseas podem-se utilizar as seguintes medidas ndo farmacolégicas:

Quadro 11 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento das nauseas

Medidas nao farmacoldgicas

Autores

- Reduzir os estimulos, como a visao de
alimentos, ruidos e odores intensos e
prolongados.

Araujo etal, 2017 Pina, 2016°.

- Evitar alimentos com odor intenso.

Araujo etal, 2017 Rodriguez, 2013.

- Dieta fracionada.

Rodriguez, 2013.

- Apresentacao simples.

Rodriguez, 2013.

Escolha da comida pelo paciente.

Rodriguez, 2013.

-Ingerir liquidos em pequena
quantidade e fora das refeicoes.

Araujo, Mota & Gongalves, 2017.

- Manter uma boa higiene oral
(lavagem com antisséticos, antifiingicos e
bicarbonato de sodio).

Araujo etal, 2017 Pina, 20165
Rodriguez, 2013.

-Ambiente calmo e confortavel.

Araujo etal, 2017 Pina, 20165
Rodriguez, 2013.

No caso particular das ndauseas
induzidas por quimioterapia acupuntura e
acupressao sao eficazes, tal como o treino
de relaxamento, que promove o
relaxamento muscular progressivo, e a
imagética guiada.

Deng, Bao & Mao, 2018; Pina, 2016°.
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Quadro 12 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento das nauseas

Medidas nao farmacoldgicas Autores
-Técnicas psicoldgicas: visualizacao, Pina, 2016°.
imagética positiva, hipnose, distragdo,
biofeedback.
-TENS. Pina, 2016°.
- Aromaterapia. Pina, 2016°.
-Toque terapéutico. Pina, 2016°.
-Massagem. Pina, 2016°.
- Abordagens comportamentais: Pina, 2016°.
relaxamento e distragdo (conversa, musica,
televisdo, radio, arte, leitura).

4.7. Vomitos

O vomito caracteriza-se pela expulsdo rapida e forgada do conteudo gastrico por meio da boca,
causada por uma contragdo forte e sustentada da musculatura da parede toracica e abdominal
(Queiroga et al, 2017; Radbruch, 2017; Aradjo et al, 2017 Pina, 2016 Rodrigues, 2013). Sdo
frequentes nos doentes em Cuidados Paliativos (30-60%) e tem um impacto significativo na
qualidade de vida (Araujo etal,, 2017°).

4.7.1. Medidas Nao Farmacologicas:

O objetivo destas medidas € evitar estimulos emetizantes e o perigo de aspiracao em caso de
vOmito.

Quadro 13 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento dos vomitos

Evitar estimulos emetizantes:

Medidas nao farmacoldgicas Autores
- Manter um meio ambiente Araujo etal, 2017 Pina, 2016°.

confortavel e com tranquilidade.

-Evitar um clima de tensdo Radbruch, 2017; Pina, 2016°.
principalmente a hora das refeigoes.

- Aconselhamento/ensino nutricional Radbruch, 2017
ao doente e familia.

- Evitar dietas salgadas, gordurosas e Araujo etal, 2017 Pina, 2016°.
condimentadas.
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Quadro 14 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento de vomitos

Evitar estimulos emetizantes:

Medidas nao farmacoldgicas Autores

- Oferecer comidas e bebidas frias (menos Rodrigues, 2013.
emetogénicas).

- Ingerir liquidos em pequena quantidade e foradas Aratjo etal, 2017¢.
refeicoes.

- Colocar pequenos pedagos de gelo debaixo da Rodrigues, 2013.
lingua.

- Oferecer alimentos em pequena quantidade e Arautjo etal, 2017
quando o paciente pede (de preferéncia frios Rodrigues, 2013.
e/liquidos).

- Nao forgar a ingestao de alimentos. Rodrigues, 2013.

- Aconselhar a utilizagao de roupas largas, evitando a Pina, 2016°.

contencdo intestinal e gastrica.

- Retirar o vomito imediatamente da vista do Rodrigues, 2013.
paciente.
- Assim que a boca do paciente possa ser lavada, Rodrigues, 2013.

fazer bochechos, se possivel. Usar de preferéncia
camomila com limdo sem adicdo de agicar ou com uma
solucdo de lavagem oral.

- Retirar a comida/medicacdo que estava para ser Rodrigues, 2013.
ingerida da visao do paciente.

Quadro 15 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento de vomitos

Evitar risco de aspiracao:

Medidas nao farmacoldgicas Autores

- Manter a cabeceira da cama ligeiramente Pina, 2016°.
elevada.

- Evitar o dectbito dorsal pds-prandial. Pina, 2016°.

- Colocar o paciente em dectbito lateral. Rodrigues, 2013.

- Ter sempre uma bacia pronta a ser Rodrigues, 2013.
utilizada.

- Garantir que o paciente esta Rodrigues, 2013.
acompanhado.
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Quadro 16 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento de vomitos

Vomitos induzidos por quimioterapia

Medidas nao farmacoldgicas Autores

-Acupuntura. Deng, Bao & Mao, 2018.
-Acupressao. Pina, 2016°.

-Treino de relaxamento e imagética guiada. Pina, 2016°.
-Visualizagdo  guiada, hipnose clinica, Pina, 2016°.

técnicas de distragao, biofeedback.

-TENS. Pina, 2016°.
- Aromaterapia. Pina, 2016°.
-Toque terapéutico. Pina, 2016°.
- Massagem de relaxamento. Pina, 2016°.
- Distragdo (conversa, musica, televisao, Radbruch, 2017; Pina, 2016°.

radio, arte, leitura).

4.8. Anorexia

A perda de apetite € um sintoma frequente em Cuidados Paliativos. Esta relacionada com aversao
a alimentos especificos, alteragdes do paladar ou olfato, ou a outros sintomas gastrointestinais como
nauseas. A perda de apetite pode provocar redu¢do da ingestao de alimentos, perda de peso e
fraqueza. A anorexia é com frequéncia associada a caquexia e descrita como Sindrome da Anorexia-
Caquexia (Radbruch, 2017).

O Sindrome de Anorexia-Caquexia ¢é frequente nos doentes com doenca crdnica, em fase
avangada. Tem uma alta prevaléncia (60-90%) com implicagdes significativas na qualidade de vida. E
uma sindrome metabdlica complexa, de natureza multifatorial, que ocorre com perda involuntaria de
massa muscular esquelética (com perda ou nao de massa gorda), lipdlise, anorexia (componente
universal da caquexia), ndusea cronica e astenia. Nao é totalmente reversivel com suporte nutricional
convencional. Manifesta-se por uma diminuicdo do apetite e do anabolismo, e um aumento do
catabolismo, o que conduz a uma perda ponderal gradual (Fernandes, Ramos & Monteiro, 2017; Pina,
20164).
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4.8.1. Medidas Nao Farmacologicas
Para o controlo da anorexia podem-se utilizar as seguintes medidas ndo farmacolégicas:

Quadro 17 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento da anorexia

Medidas nao farmacoldgicas Autores
- Aconselhamento nutricional feito por Pina, 2016%

um especialista (dietista ou nutricionista).

- Conhecer as preferéncias alimentares Radbruch, 2017.
e atender a essas preferéncias.

- Servir refeigdes pequenas e Fernandes etal, 2017.
frequentes e de aspeto agradavel.

- Aumentar a ingestao calérica sem Fernandes etal,, 2017.
aumentar a quantidade de alimentos.

- Aproveitar momentos em que o Fernandes etal, 2017.
doente tem algum desejo de comer e ndo
em horarios pré-definidos.

- Evitar odores e sabores intensos. Fernandes etal,, 2017.
- Manutengdo da atividade fisica, ainda Pina, 2016%

que minima, de acordo com a tolerancia e

status funcional do doente.
-Intervengbes psicoterapéuticas como Pina, 2016

relaxamento, hipnose, distracdo, imagética
positiva (melhoram a qualidade de vida).

4.9. Astenia /Fadiga

E um dos sintomas mais frequentes nas doencas em fim de vida. E definida como uma sensaczo
subjetiva de cansago, fraqueza ou falta de energia fisica e/ou mental, desproporcionada ao nivel de
atividade, que acontece todos ou quase todos os dias, em duas semanas consecutivas ou durante o
ultimo més (Radbruch, 2017; Galvao & Pazes, 2016 citando Radbruch et al,, 2008). Diz-se cronica
quando presente em 50% dos dias, pelo menos durante 6 meses (Fernandes etal.,, 2017).

Caracteriza-se por um cansaco cronico, debilitante e persistente, que ndo melhora com o
descanso e que afeta a qualidade de vida, dificultando a realizacio de atividades diarias e a relacdo
com os familiares e amigos (Gavifio, Serrano & Hurtado, 2018; Radbruch, 2017).
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4.9.1. Medidas Nao Farmacolodgicas
Para o controlo da astenia/fadiga podem-se utilizar as seguintes medidas ndo farmacolégicas:

Quadro 18 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento da astenia/fadiga

Medidas nao farmacoldgicas Autores
- Otimizacdo da dieta através do aumento Fernandes etal, 2017.

da ingestao caldrica (enriquecimento
caldrico), sem aumentar a quantidade de

alimentos.

- Intervencdo psicologica/ Gavino etal, 2018; Fernandes et al,
comportamental. 2017.

- Higiene do sono, através de medidas Fernandes etal,, 2017.

como: Evitar excitantes, bom controlo
analgésico noturno, eliminar ruidos
desagradaveis, evitar sestas, ndo ficar na cama
mais tempo do que o devido.

-Promocdo de exercicio adaptado a Gavino et al, 2018; Fernandes et al,
situagao e status de desempenho do doente. 2017; Radbruch, 2017.

-Yoga. Fernandes etal,, 2017.

- Ensino de estratégias de promogao e Fernandes etal, 2017.
conservagao de energia. Uma estratégia de
conservagao de energia é a utilizacdo de um
diario de fadiga, para registar as atividades e o
grau de fadiga ao longo do dia. Com o didrio
pode-se identificar aincompatibilidade entre o
nivel de fadiga e as atividades planeadas,
priorizar e delegar atividades.

- Estratégias de restauracdo de energia Radbruch, 2017.
como estratégias de enfrentamento, terapia de
relaxamento, massagens ou atividades
agradaveis.

4.10. Xerostomia

A xerostomia é a manifestacdo clinica mais comum de disfungdes salivares; ¢ uma condigdo clinica
subjetiva e consiste em uma diminuicdo na secre¢do salivar chamada também de sensagao de boca
seca, asialia ou hipossalivagao. Tem uma prevaléncia de até 80% em doentes com doenga oncoldgica
avanc¢ada (Carneiro, 2017; Radbruch, 2017; Cruz & Domingo, 2013).
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4.10.1. Medidas Nao Farmacologicas

Para o controlo da xerostomia podem-se utilizar as seguintes medidas nao farmacoldgicas:

Quadro 19 - Medidas ndo farmacoldgicas para o tratamento da xerostomia

Medidas nao farmacoldgicas Autores
- Vigilancia da higiene oral Sancho & Martin,2009.

-Reforgo das técnicas de higiene oral e
aconselhar a utilizacdo de escovas de dentes
suaves, dentifricos com fltior, uso de fio
dental e solugoes de lavagem oral com
clorexidina;

Radbruch,2017; Sancho & Martin,2009.

- Observagdo regular da cavidade oral de
modo a identificar precocemente possiveis
problemas;

Radbruch,2017.

-Estimulacdo da fungao mastigatdria que
aumente o fluxo salivar, aconselhando a
mastigagdo de pedagos de frutas, doces ou
gomas com sabor alimao (sem agtcar) que
contenham sorbitol ou xilitol. Manter na boca
substancias inertes como cerejas ou
azeitonas;

Radbruch,2017; Sancho & Martin,2009.

-Aumento da ingestao de liquidos.
Aconselhar o consumo de agua ou infusdes
de camomila com limao e gelados.

Sancho & Martin, 2009.

- Oferecer com frequéncia goles de agua
fria e cubos de gelo para chupar. Pedagos de
abacaxi congelado podem ser utilizados para
mastigar ou chupar (evitar este
procedimento se existirem lesdes na
cavidade oral).

Radbruch, 2017.

- Manter os labios limpos, macios,
lubrificados e intatos 0 maximo possivel, com
aplicacao regular com cremes de cacau.

Radbruch, 2017; Sancho & Martin, 2009.

- TENS usando dispositivos que
estimulam o sistema nervoso aferente da
boca e faringe, induzindo um aumento na
secrecdo salivar.

Sancho & Martin, 2009.

- Os alimentos devem ser moles ou
liquidos, faceis de mastigar e deglutir.

Radbruch, 2017.
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Apéndice C - Guia de Administracdo de Medicacdo Oral em
Doentes com Necessidades Paliativas
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/ Contates da eguipa:

Telefone:272 000 223

\

Email° u_dor_paliativos@ulsch min-saude pt
Enf* Ana Grrio, aluna do
Mestrado em Cuidados Paliatives
ESALD

2019
Servigos Farmacéuticos

)

Equipa Intra Hospitalar de Suporte
em Cwdados Paliativos

]

Administracio de ]\iﬂ:licagm
Oral em Doentes com

Necessidades Paliativas

D

O confrolo sinfomatico € um dos pilares essenciais dos Cui-
«dados Paliativos. sendo de extrema importincia os profissio-
nais, doentes e cuidadores administrarem corretamente os
farmacos prescritos para haver um bom controlo sinfomatico
e uma boa ades3o 3 terapéutica instifuida.

Este folheto informativo € dirigido a profissionais. doentes e
cuidadores. e € sobre os farmacos de administragdo oral

mais utilizados em doentes com necessidades paliativas. E
tem como objetivos:

Informar sobre a forma correta de manuseamento e admunis-
tragio dos firmacos. mteragdes medicamentosas e outros as-
petos que influenciam o efeito farmacolégico pretendido.

Onentar sobre administragio de medicamentos por sondas de
alimentacio (SNG PEG).

APRESENTACAO DA MEDICACAO ORAL:

Comprimidos revestidos (*) - Devem ser deglutidos inteiros
(sem mastigar ou partir) juntamente com liguido. A perda do re-
vestimento entérico pela triturag3o pode levar 3 perda do princi-
pio ativo. Oscmmxdosthmmrewm £s-
pecial. ndo d d dos com p % que redv a
ncﬁezdat:togasﬂ'mttstmaLtuscomoklt antidcidos ou
1nibidores da bomba de protdes.

Comprimidos sublinguais (*~) — Devem ser colocados debaixo
da lingua, onde sdo dissolvidos e absorvidos pelo revestimento
da boca (mmcosa oral). Nio chupe, ndo mastigue. nem engula o
comprimido.

Comprimidos de libertacio prolongada (**%) — Devem ser|
deglutidos inteiros (sem mastigar ou partir) juntamente com li-
qudo. Nio o mastigue. ndo o parta e ndio 0 esmague. Se o fizer.
existe o perigo de ocorrer uma sobredosagem. porque o medica-

to ira ser libertado de modo demasiadamente rapido no seu
Organismo.

Capsulas (****) - Capsulas gelatinosas e duras de agio imedia-
ta podem ser abertas, e o contetido em pod misturado com 102 135
ml de dgua. As de conteiido oleoso. podem ser dissolvidas em)
agua moma. As de grinulos podem ser abertas e estes, sem se-
rem triturados, podem ser administrados em sonda de

maior calibre. diretamente ou misturados a liquido compativel.

Comprimidos orodispersiveis (***=*) - Dissolver num copo
com agua ou outro liquido compativel ¢ administrar de imediato.
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RECOMENDACOES PARA
PREPARACAO E ADMINISTRACAO DE
MEDICAMENTOS POR

SONDAS DE ALIMENTACAO

RECOMENDACOES PARA
PREPARACAO E ADMINISTRACAO DE
MEDICAMENTOS POR
SONDAS DE ALIMENTACAO

+ Higienizar as mios antes e depors da preparacio e admi-
nistragdo dos medicamentos, bem como s materiais ne-
©eSSArI0s Para a preparacdo (ex.: trituradores).

+ Verificar a disponibihidade e compatibilidade de forma
farmacéutica liquida para administracdo por sonda de ali-
mentagio.

+ Dilurr o medicamento ligudo em agua para minimizar
efeitos adversos 0o trato gastromtestinal

+ Verificar se os medicamentos podtms:rm
ndosel&mstndospotm&ﬁmm

+ Triturar os medicamentos solidos separadamente até se
obter um pé fino ¢ homogéneo.

+ Nocaso de multiplos medicamentos, trifura-los e solu-

‘biliza-los separadamente em agua devido ao risco de in-
compatibilidade medicamentosa.

Manter a cabeceira do leito elevada durante a admi-
nistragio dos medicamentos pela sonda de alimentagdo.

-

+ Conferir o posicionamento correto da sonda antes de adminis-
trar os medicamentos.

+ Nio adicionar medicamentos nas formulas de alimentagio

entérica.

+ Lavar a sonda com 30mi de agua antes e depois da adminis-
tragdo dos medicamentos.

+ Dois ou mais medicamentos prescritos para o mesmo horario
devem ser preparados e administrados separadamente, sendo
necessario lavar a sonda com 5 a 15 ml de dgua entre as ad-
ministragdes.

RECOMEND. {(,‘OES DE ADMINISTRACAO DE
MEDICACAO ORAL ATRAVES DE SONDASDE

Ingerx de medsafo § soki-
cio

im'u'u

razolam | Smm Sm

Tonrar, dispersyr em
rtagio

dgua € administrar medi-

Baclofens |[Sm Sm{ Com- |Tofurar, dispersar em
pativel com | dgua ¢ admumstrar medi-
aNE) atamente.

[Bisacodile = | a0 i [

(alternativa: | revestidos ndo devem ser
supositonos) | tomados com leite, antia-
cidos ou certos mibidores
da bomba de
(fazer mtervalo de 1h).
Nio Nio

lamida*

Carbamaze- |Sim | Suwsolgio | Irhmr,  dspersar em

pina o dmua e admimstrar imedi-
(Interromper | atameqte. Nao tomar
iNE2h sumo de toranja ou comer
mtese 2h | toramjas Nie utilizar pro-
despoisda | dutes naturais ou extratos

cdo do medi- | cum perforaum (ena de
Camento Sio Jodo) devido a0 msco
ms ver de&mmucind:sm
dimi o,

| Diazepam Sm Sm Triturar, dispersar em
dgua ¢ admnmistrar me-
diatamente)
Diclofenac* Nio Naof altemativa: NOTA: mo caso do
a3 ammpolas Diclofenac LP nio se
ghreﬂ) pode triturar
561
em dgua ¢ admi-
mstradas mediata-
mente. ti-
veis com 1 NE)
Domperidona | Nio Nio  (alternativa
solucio oral. Nao
compativel com a
NE  Admimstrar
15 mimitos antes
daNE

mLPl-s:pmiem
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Nio Nio
“***
(Jurnista)
Tactulose Nio Sim (difur em 15 | Frecaugdo: pode obs-
aplicavel | mlde dpuaead- | truir 2 sonda e pode
mumistrar imedia- | diminwr a
tamente. Nio absorgiio da NE.
conpativel com
una hora antes ou
duas horas depois
daNE
Levetirace- | Nio Nio (aktemativa: | A solugdo oral € com-
tam* soluglo oral) ivel coma NE.
1nfo deve
ser durante
uma hora antes & apos
1 toms de levetirace-
fam
Lorazepam | Sm Sm T Tnturar, dispersar em
com a2 agua e adnumistrar
Evitar consumo de il-
[Haloperidal | hao Nio (altermativa: | Se se Iistarar as gotas Megestral e Nio (alernativa: | Dissolver em agua e
solugio oral Ndo | com dgua deve-se be- suspensdo oral 40 | adminsstrar imediata-
compativel coma | ber imediatamente. mg/ml) mente. Nio compativel
NE. Administrar | Nio musturar com café com NE. Administrar
wma hora antes ou | ou cha porgue se for- wma hora antes on du-
duas horas despors | mam precipitados inse- as horas depois da NE.
da NE) huvess. Com almentos
diminui a intolerincia
gastrointestinal

1 Dilu Mml d TR s z
L 45 ety N_n_(ahmt_mleym—
mmws) . . primido orodispersivel)
com NE. Adnumstrar wa Morfina* | Sim mfe- | Sim. pulverizar e dis-
hora antes o duas horas (Sevredol) | rarocom- | persar em 20 ml de
depois da NE promde, | agua. Compativel com
dispersar | a NE. (Alternativa mor-
emiguae | fina sohclo oral)
WMetamizel | Abrr | Abrir as capsu- admmistrar
de ascap- | las. dispersaro imediata-
Maguesio | sulss. | comtendo em mente.
e disper- | 4zua e adminis- Morfina Nio Nio (Akemnativa morfi-
saro trar imediata- (MST) na solugio oral)
conted- | wenfe, - Moifina so- | Nao Sim dussolver em agua | Admimstrar com &
doem | tivel com? lugio oral | apheavel | 10 ml e admmistrar NE até 2mg/ml
E;e (altemativa: a imediatamente. Compa- | administrar direta-
apola pode-se tivel coma NE. mente, Maior
nistrar &hxun:lg;:: mnmmlpindi—
imedia- em azu
e e T e is | mim—
Midazolam® | 5m. | hao tivel | Nao fomar o medicAmento o o | = -
Pul it e ll Boosbmsnaiz & e administrar imediata- | pode ser reduzida
zre | mumistard hora | hupericio ¥ mNaoemqnu— provocando a di-
dper. | autes s NE. vel com NE. Admmis- | mimigio da efica-
e | i traruna hora antesou | c1a de alzuns me-
10ml &mllﬂlﬂw- duas horas depois da | dicamentos, por
dedgus | s Dissolver . e e
u_nllgu_:ndm”'_- Olda:st- Sim pul- | Sim pulverizar e dis-
st s trom verizat, persar em agua. Com-
compativel com dispersar | pativel coma NE,
A NE A emaguae | (Alematvas Ondanse-
ey e _uhm_ixmr trmupuhi whw
mente omdispumm}
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ﬁ)w]ma

Olanzapina | Nio Sim (dispersar | O comprimido ore-
ispersi- mum copo cheio | dispersivel é fragil
el de dpua ¢ sdmi- | Administrar logo
nistrar imediata- | apos a aberhaa do
mente). blister.
tivelcoma N
Sim Pulve- | Sim (pulverizar
Paracetamol | rizar, disper- | e dispersar em
sar emagua | 20 ml agua.
& admmis- Cw com
trar media- | a
{amente
PantoprazoF | Nio Nao
Ina | Sim Abrr Sim(Abriras | Precaugio: ndo tofu-
o a5 capsulas ¢ | capsulase dis- | rar os nucrogrimulos
dispersar em | persar em 20 ml
aguz de dgua.) Com-

TapentadoF | N3o Nao
dps | [cemime | Spaw e |
€ ] ] em
dispersarem | agua ) Compativel coma H
dgua E. Nifo triurar os micro- Fg:?nlvu
em agua e
admunistrar
‘mente
Tramadel LF | Nio Tao Allemativa: tramadol TR
comprimidos gotas {dissolver em agua e | tramadol
- administrar imediatamen- | gotas
te} {dissolver
em dgua e
i
mente)
Tramadel Sim(Abrr | Sim (Abrrascapsulase | Nao. Alter-
;‘Eﬂh' de as capsulas e | dispersar em 20 na de nativa: tra-
riagio dispersarem | dgua.) Compativel coma | madol gotas
imediata 20 ml de . Nio triturar os micro- (&sml?g
dgua) Comr- | grémules em dzua &
ivel com a admimistrar
- Niotri- imediata-
turar gsmi- mente)
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Apéndice D - RSL “A Importancia da Implementacdao da
Conferéncia Familiar como Instrumento de Apoio a Familia em
Cuidados Paliativos”
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Desenho da Pesquisa

Tema:

A Importancia da Implementacdo da Conferéncia Familiar como Instrumento de Apoio a Familia
em Cuidados Paliativos.

Questao de partida:

Quais os objetivos, beneficios e vantagens da realizagdo de Conferéncias Familiares em Cuidados
Paliativos?

Objetivos:

- Demonstrar a importancia do apoio da equipa de satde a familia de doentes com doenca
prolongada, incuravel e progressiva;

- Identificar os objetivos das Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos;
- Reconhecer os beneficios e as vantagens das Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos.
Fundamentacio da escolha (pertinéncia tedrica e pratica):

Os Cuidados Paliativos sao definidos pela World Health Organization (WHO) como sendo uma
abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevengao e
alivio do sofrimento, com recurso a identificacao precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao s6
fisicos, nomeadamente a dor, mas também dos psicoldgicos, sociais e espirituais.

Estes cuidados tém como objetivo acompanhar e proporcionar conforto a pessoa com doenca
cronica, complexa ou com condigdes limitantes de vida, através da avaliagao, prevencgdo e alivio da dor
e do sofrimento seja ele fisico, psicologico, social ou espiritual, usando as melhores evidéncias
disponiveis. Assim como disponibilizar cuidados centrados nas necessidades, valores e preferéncias
do doente e sua familia, que otimizem a dignidade e a qualidade de vida (Gomez-Batiste et al., 2017?).

0 modelo de cuidar é centrado no doente e na familia e tem como base a avaliacdo e satisfacdo das
necessidades, objetivos, vontades e preferéncias dos doentes e familias (Gmez-Batiste et al, 20172";
Capelas, Coelho, Silva et al,, 2017).

Algumas situagdes dificultam a abordagem dos Cuidados Paliativos tais como expectativas
irrealistas acerca da doenga, certas psicodinamicas familiares, falta de confianga no sistema, fatores
culturais e religiosos, deficiente planeamento dos cuidados, mitos e fobias sobre os opidides, falta de
formacdo dos profissionais e problemas de comunicagdo (Capelas etal, 2017).

Existem medidas que ao serem implementadas nos servicos de Cuidados Paliativos garantem a
boa qualidade dos cuidados. Dentro dessas medidas destacam-se a utilizagdo de instrumentos
validados para identificar os doentes com necessidades paliativas; estabelecer protocolos e
instrumentos de registo para avaliar as necessidades dos pacientes e responder as mesmas;
identificar os cuidadores e prestar-lhe apoio e cuidados, incluindo apoio ao luto. Aumentar a
capacidade da equipe para avaliar, planear e implementar os cuidados em conjunto. Avaliar os
resultados das intervengdes implementadas (Luyrica, Gémez-Batiste & Connor, 2017; Gomez-Batiste
& Connor, 2017).
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A CF é um instrumento de apoio e intervengao familiar utilizado pela equipa de Cuidados
Paliativos que promove a comunica¢do entre o doente a familia e a equipa de cuidados (Silva,
Trindade & Paixao etal, 2018; Neto, 2008).

E uma intervencio terapéutica planeada e estruturada com o objetivo de auxiliar no alivio do
sofrimento do doente e familia. E um instrumento de apoio a familia que visa a transmissdo de
informacdo, esclarecimento de duvidas acerca das preocupagdes do doente e familia, clarificacdo dos
objetivos dos cuidados, comunicagdo de mas noticias (discussao do diagnostico, tratamento e
prognostico, caso seja a vontade do doente), avaliacdo das necessidades do doente e familia,
planificacao dos cuidados e tomadas de decisao (Silva et al., 2018).

As CF constituem uma ferramenta terapéutica importante para maximizar a qualidade dos
cuidados prestados ao doente e familia, sendo mais que uma mera transmissao de informacdo, que
segundo Hudson et al, 2009 citado por Pereira (2016) exigem um planeamento prévio pelos
profissionais envolvidos e devem ser implementadas para clarificar objetivos e op¢des terapéuticas,
identificar expetativas e manter a esperanca. E essencial para a sua realizagio estarem presentes as
competéncias de comunicagdo e de trabalho em equipa (Pereira, 2016).

Descritores da pesquisa:

Foram utilizadas as seguintes palavras-chave como descritores da pesquisa: Family meetings;
Family conference; Family reunions; Family care; Palliative care; Terminal care; Advantages; Benefits;
Objectives; Difficulties.

Equagoes de busca:
12 equacao:

((“Family meetings” OR “Family conference” OR “Family reunions” OR “Family care”)) AND

(“Palliative care” OR “Terminal care”) AND (“Advantages” OR “Benefits”).

22 equacao:

((“Family meetings” OR “Family conference” OR “Family reunions” OR “Family care”)) AND
(“Palliative care” OR “Terminal care”) AND (“Objectives” AND “Difficulties”).

32 equacao:

(" Family meeting” in “Palliative Care” AND “Family conference” OR “Clinical conference” NOT
child®).
Horizonte temporal da pesquisa:

Esta RSL vai ampliar e atualizar, a RSL elaborada por Bartolomeu e Sapeta, em 2013. Nesse
sentido a pesquisa foi limitada a um horizonte temporal entre 2014 a 2018, iniciando a pesquisa onde
as autoras terminam a sua, utilizando exatamente o mesmo protocolo de pesquisa.

Critérios de inclusio:

Os critérios de inclusdo sdo horizonte temporal da pesquisa entre o periodo de 2014 a 2018, texto
integral e os artigos serem revistos por especialistas. Estudos empiricos, de natureza qualitativa e
quantitativa; estudos realizados no contexto de CP explicito ou diferentes contextos, mas com filosofia

de CP, como por exemplo UCP, Nursing Homes e Hospices, apenas com participantes maiores de idade
e utentes com doenca prolongada, incuravel e progressiva.
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Critérios de exclusao:

Os critérios de exclusdo sdao documentos repetidos e auséncia de adequagao do resumo ao tema
da pesquisa. Estudos desenvolvidos em Unidades de Cuidados Intensivos e Servicos de Urgéncia.

Estratégia de pesquisa PICOD:
Quadro 1 - PICOD

Sigla | Descri¢do Contetido Palavras chave
P Participantes Familiares de utentes com doenga | Family meetings;
foiestudado? prolongada, incuravel e ] ;
(Quem foi estudado?) progressiva; Utentes com doenga Famllb/ confere'nce, Fami y' '
. , reunions; Family care; Palliative
prolongada, incuravel e ]
. . care; Terminal care;
progressiva (adultos e idosos); o
. , . Advantages; Benefits; Objectives;
Equipa de satide; UCP, Nursing Diffiuti
Homes e Hospices. iffculties.
I Intervencdes Apoio da equipa de satide a familia
0 aue foi feito? dos utentes; CF como instrumento
(0 que foifeito?) de trabalho da equipa de saide.
C Comparagdes Quais?
(Podem ou nao existir)
0 Outcomes Realizacdo de CF: objetivos,
Resultados. efel beneficios, vantagens e
(Res taA os, efeitos ou dificuldades.
consequéncias)
D Desenho do Estudo Qualitativo e quantitativo: Focus
i ... | Group; Grounded theory;
(Como é que a evidéncia . L
o hida Fenomenolégico; Inquérito;
orreco ) Questionario; Entrevista; Outro.
Fonte dos dados:

Foram utilizadas as seguintes bases de dados de referéncia: Biblioteca do Conhecimento Online
(B-ON), Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP); MEDLINE; PUBMED e foi
utilizado o motor de busca do Google®.

Metodologia

A pesquisa foi feita com recurso as bases de dados B-ON, PUBMED e RAACP. A pesquisa foi
realizada no dia 08/03/2019 nas bases de dados PUBMED e RAACP, na base de dados B-ON foi
realizada no dia 12/03/2019. Em todas as bases de dados foram utilizadas a 12 e 22 equacdo de
busca.

Na base de dados B-ON a utilizacdo das equagdes de busca ndo gerou qualquer resultado e
alterou-se a estratégia de busca para a utilizagdo de uma combinagdo diferente das palavras-chave e
desta forma conseguiu-se obter artigos. Da combinagao das palavras chave resultou a elaboragdo de
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uma 32 equacdo de busca:” Family meeting” in “Palliative Care” AND “Family conference” OR “Clinical
conference” NOT child*.

Na base de dados RAACP com aplicacdo das equacgdes de busca também ndo se obteve resultados
e alterou-se a estratégia de busca para a utilizacdo de combinagdes de palavras chave. Foram feitas 2
combinagdes: na 12 combinagao foram utilizadas as palavras chave “conferéncia familiar”; “Cuidados
Paliativos” e “Apoio a familia”. Com aplicagdo desta combinacdo de palavras chave ndo foi gerado
nenhum resultado. Foi aplicada uma nova combinagdo (22 combinagdo) em que foi utilizada a palavra
chave, “conferéncia familiar” e obteve-se um resultado, que foi excluido devido a ndo cumprir os
critérios de elegibilidade selecionados, devido a ser no contexto de UCI. Os filtros utilizados nas bases
de dados para refinar a pesquisa encontram-se esquematizados nos Quadros 3, 4 e 5. Na base de
dados PUBMED foram utilizados para refinar a pesquisa os termos Mesh relativos aos descritores da
pesquisa: “Family”; “Family care”. Os termos Mesh encontrados estao descritos no Quadro 3.

Na base de dados PUBMED apés a aplicagao da 12 equagdo de busca foram gerados 21 artigos.
Foram aplicados os diversos filtros existentes na base de dados para refinar a pesquisa e apds a sua
aplicacao foram gerados 9 artigos com potencial interesse para a investigacao. Procedeu-se a leitura
dos titulos e apds a mesma foram selecionados 2 artigos. Os artigos foram eliminados devido ndo
terem interesse para a tematica em estudo. Foi efetuada a leitura do abstrat e aplicados os critérios de
elegibilidade, apds este procedimento foram selecionados 2 artigos para andlise e extragdo de dados.

Na base de dados PUBMED ap0s a aplicacdo da 22 equagdo de busca foram gerados 3 artigos.
Foram aplicados os diversos filtros existentes na base de dados para refinar a pesquisa e apds a sua
aplicacao foram gerados 2 artigos com potencial interesse para a investigagao. Procedeu-se a leitura
dos titulos e ap6s a mesma foram excluidos os 2 artigos devido a ndo cumprirem os critérios de
elegibilidade, nomeadamente o contexto ser numa Unidade de Cuidados Intensivos.

Na base de dados B-ON apos a colocagdo da 32 equagdo de busca foram gerados 327 artigos.
Foram aplicados os diversos filtros existentes na base de dados para refinar a pesquisa e apds a sua
aplicacao foram gerados 48 artigos com potencial interesse para a investigacao. Procedeu-se a leitura
dos titulos e ap6s a mesma foram selecionados 9 artigos, foi efetuada a leitura dos abstrats e aplicados
os critérios de elegibilidade e apds este procedimento foram selecionados 2 artigos para serem
analisados e extraidos os dados. Os motivos da exclusdo relacionaram-se com incumprimento dos
critérios de elegibilidade, nomeadamente ndo serem estudos empiricos e o contexto da prestacdo de
cuidados ndo ser no ambito de Cuidados Paliativos.

Seguidamente sera apresentado o Diagrama/Fluxograma dos artigos encontrados e o processo
de selecao dos mesmos (Figura 1). Foi elaborado o Quadro 2 que sintetiza os resultados da aplicagao
dos descritores da pesquisa (12, 22, 32 equacgdo e palavra chave) nas bases de dados e os Quadros 3, 4
e 5 com os filtros que foram utilizados em cada base de dados.
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Estudos com potencial interesse resultantes da pesquisa
nas bases de dados sem aplicagéo dos filtros

n=352

Estudos com potencial interesse resultantes da pesquisa
nas bases de dados apos aplicagao dos filtros e leitura dos
titulos: n=57

Aplicacéo dos critérios de Estudos
inclus&o e exclusdo excluidos: n=53

Irrelevantes a
tematica em estudo
n=29

Estudos selecionados: _
.N&do  cumprem

n=4 critérios de inclus&o
n=22

. Repetidos n=2

Figura 1- Diagrama/Fluxograma dos artigos encontrados e selecionados
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Quadro 2 - Resultados da aplicacao dos descritores de busca nas bases de dados

Motor de busca PUBMED

Descritores de 12 Equagao 22 Equagao

busca

Sem filtros 21 artigos 3artigos

Com filtros 9artigos 2artigos

Ap6s leitura dos 2artigos 0

titulos

Apbs leitura do 2artigos 0

abstrat

Motor de busca B-ON

Descritores de 12 Equacao 22 Equagao 32 Equagao
busca

Sem filtros 0 0 327 artigos
Com filtros 0 0 48 artigos
Apbs leitura dos 0 0 9artigos
titulos

Apos leitura do 0 0 2artigos
abstrat

Motor de busca RAACP

Descritores de Palavras chave 12 combinagio Palavras chave 22 combinagdo
busca

Sem filtros 0 1artigo

Com filtros 0 1artigo

Apbs leitura dos 0 0

titulos

Apos leitura do 0 0

abstrat
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Quadro 3 - Filtros utilizados na base de dados PUBMED

Motor de busca PUBMED

Descritores de busca 12 Equagio 22 Equagdo

Termos Mesh “Family”: “Family care”
.Professional-family relations; | .Family practice;
.Family nursing; .Family nursing;
.Nuclear family;
.Family planning services.

Filtros utilizados: Horizonte temporal:

1/1/2014-31/12/2018
Assuntos:

.Classical article;

.Clinical trial;
.Comparative study;
.Controlled clinical trial;
.Guideline;
.Meta-analysis;
.Multicenter study;

.Randomized controlled trial;

.Review;
.Scientific integrity review;

.Systematic reviews.
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Quadro 4 - Filtros utilizados na base de dados B-ON

Motor de busca B-ON
Descritores de busca 12 equagao 22 equagdo 32equagdo
Filtros utilizados: 1-Expansores:

Texto integral dos artigos

2-Limitadores:
.Texto integral

.Data de publicagdo:
2014-2018

.Tipo de fontes:
.Revistasacadémicas
.Assuntos:

. Palliative treatment;
.Communication;
.Palliative care;

. Patients families;
.Systematic reviews;
.Family meeting;
.Health care teams;

.Caregivers;

.Patients;

.Families;

.Family;

. Patients care conference;
.Terminal care;
.Conferences;

.Family carers;

.Hospice care;

.Meetings;
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Quadro 5 - Filtros utilizados na base de dados RAACP

Motor de busca RAACP

Descritores de busca Palavras chave Palavras chave

12 combinagio 22 combinagao

Filtros utilizados: .Horizonte temporal:
2014-2018

.Tipo de acesso:
Acessoaberto

.Tipo de documento:
Artigo cientifico
Teses Mestrado
.Idioma:

Portugués;

Inglés;

Espanhol

Resultados:

Da pesquisa feita nas bases de dados e apds aplicagao dos critérios de inclusdo e exclusdo foram
selecionados 4 artigos para andlise e tratamento dos dados. Obteve-se um niimero reduzido de
artigos e tal facto é devido a existir poucos estudos empiricos nesta tematica, dentro do contexto de
Cuidados Paliativos. A Conferéncia Familiar € uma tematica muito estudada no contexto de Unidades
de Cuidados Intensivos, tendo sido encontrados muitos artigos nas bases de dados direcionados para
essa tipologia de cuidados.

Analise dos dados:

ApoOs uma leitura exaustiva de cada artigo, fez-se uma drenagem das principais reflexdes e
conclusoes.

Os artigos analisados foram organizados cronologicamente por ordem decrescente (2018-2015),
de modo a facilitar a sua andlise, foi atribuido um niimero a cada artigo e estdo organizados por
ordem crescente (E1-E4).

Nos gréaficos 1 e 2 é feita a apresentacdo dos estudos no que se refere a sua distribuicdo por ano de
publicagdo e pais de origem.
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1,2
1
0,8
0,6
0,4
0,2
0
BON PUBMED

2015 m2017 m2018

Grafico 1 - Distribuicao dos estudos por ano de publicacao

0 ano em que houve maior publicacdo de estudos foi em 2018, tendo sido encontrados 2 estudos.
No ano de 2017 e 2015 foi publicado por ano 1 estudo de interesse para a tematica em estudo.

3,5
2,5

1,5
1

:
0

B Canadd M Austrdlia

Grafico 2 - Distribuicdo dos estudos por pais de origem
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Um estudo foi desenvolvido no Canad3, os outros estudos tém como pais de origem Austrdlia, o

que demonstra que os Cuidados Paliativos estdo bastante desenvolvidos neste pais.

Embora tenham sido selecionados 3 idiomas (portugués, inglés e espanhol) para a pesquisa de

estudos nas bases de dados, mas s6 foram encontrados estudos redigidos em inglés.

A nivel de metodologia 1 estudo é quantitativo, 1 utiliza o método qualitativo e 2 utilizam o

método misto. A analise PICOD de cada estudo encontra-se esquematizada nos quadros 6,7,8 e 9.

Quadro 6 - PICOD do estudo 1 (E1)

Intervencdes Resultados
Namero do E1- Family Meetings in inpatients specialist Palliative care:a mechanism to
estudo/titulo convey empathy
Base de dados B-ON .52 Participantes As CF melhoram a empatia
n o ) responderam aos entre doentes, familiares e
utores orbateta questionariosantes | equipa de cuidados.
Referéncia Journal of Pain and eapbsarealizagio | Destaca como vantagens da
Symptom Management, das (?‘c.)nferenaas realizacdo deste
_ — Fam.lll.ares el3 procedimento: Diminui¢cdo
Ano/Pais 2018/Australia partl.qpantes do sofrimento dos
(familiares) amili laredi
Participantes Doentes internados numa s muliares, esclarecimento
ili participaram na bre diagndstico, gestiao
UCP e seus familiares entrevista. S0 Ie gn > g
: de sintomas e objetivo dos
Desenho Misto cuidados, correta
Limitagdes Nio existern identificacdo de estratégias
de suporte para os
Comparagdes Comparar a empatia familiares e promocao da
entre.doentes / familiares comunicacZio entre
eequipa de cuidados familiares, doentes e
antes e apos a realizacdo equipa de cuidados.
daCF.
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Quadro 7 -PICOD do estudo 2 (E2)

Intervencdes Resultados
Numero do estudo/titulo | E2-Family care conferences in long-term care: Exploring content and
processes in end-of-life communication.
Base de dados PUBMED Examinar o conteidode | Acomunicagdoem fim
24 CFrealizadasa de vida pode ser
Autores Duroposetal. utentes e seus familiares, | suportada pela
Referéncia Palliat Support Care e 0s processos de realizacdo de CF e esta
orientacao, como comunicagdo é
Ano/Pais 2018/Canada documentagdoe otimizada se existirem
— participagdo da equipa protocolos ou
Participantes Ut(.entes delares de multidisciplinar. formularios que sirvam
culda(ios delonga de orientagéio paraa
duragdo e seus realizacdio das CF.
familiares.
Desenho Qualitativo
Limitagcdes N&o existem
Comparagdes N&o existem
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Quadro 8 - PICOD do estudo 3 (E3)

Intervencdes Resultados
Numero doestudo/titulo | E3-Case conferencing for palliative care patients- a survey of South Australian
general practitioners
Base de dados B-ON Aplicacdo de um Embora os clinicos
questiondrio on-line para | gerais tenham como
Autores Toetal explorarascrengas e crenga os beneficios da
Referéncia Australian Journal of préﬁ.cas dos clinic.os CF, mas as barreiras
Primary Health, gerais Sul Australianos para a sua realizacio
emrelagdo a realizacdo mantem-se
Ano/Pais 2017/Australia deCF e.m pessoas com significativas.
— — : necessidades de
Participantes 134 chm.cos gerais Cuidados Paliativos. Conclui que as maiores
que realizam CFa barreiras que sentiam
q
pessoas com na realizacdo das CF foi
nec.eSISIdades decidir o momento da
paliativas. N
suarealizacdo e como
Desenho Quantitativo coordenaras mesmas. A
formacao especifica
Limitacdes 25%dos necessaria paraa
participantes ndo realizacdo de CF limitaa
realizavam CF ha 2 sua utilizagdo pelos
anos. clinicos gerais. O
_ — envolvimento de
Comparagdes N&o existem especialistas em CP
pode ajudar a e facilitar a
realizacdo de CFa
pessoas com
necessidades de CP.
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Quadro 9 - PICOD do estudo 4 (E4)

Intervencdes Resultados
Numero do estudo/titulo E4-Palliative care case conferences in long-term care:views of family
members
Base de dados PUBMED Avaliar a utilizacio de CF | Osfamiliares
nos cuidados de longa recomendam a
Autores Parkeretal duragao, avaliar o realizacdo de CF. A
Referéncia Internacional journal sofrimento dos maioria das familias
of Older People familiares antes da (90%) sentiu que
Nursing realizacio dasCFeseas | compreendiam melhor
questdes abordadas na os cuidados que eram
Ano/Pais 2015/Australia CF diminuem esse prestados no presente e
sofrimento. no futuro, aos seus
Participantes 32 Diades deidosos familiares.
internados em ERPI's
e seus familiares. Sentiam que as questoes
abordadas diminuiam o
seu sofrimento e
Desenho Método misto preocupagao.
Limitagcdes Limitacdao nos
documentos
disponiveis das CF.
Comparagdes Entre onivel de
sofrimento e de
preocupacio dos
familiares antes e
aposas CF

E1-Family Meetings in Inpatients Specialist Palliative Care: A Mechanism to Convey Empathy

Foi elaborado em 2018, é um estudo que tem um método misto em que utiliza questionarios e
entrevistas qualitativas. O contexto em que decorre é uma Unidade de Cuidados Paliativos. Foram
incluidos 52 participantes que responderam aos questiondrios antes e ap6s a realizacdo das
conferéncias familiares e 13 participantes (familiares) participaram na entrevista. As CF tiverem uma
duracdo entre 20 e 75 minutos, com uma média de 44 minutos.

Este estudo concluiu que as CF melhoram a empatia entre doentes/familiares e equipa de
cuidados. Destaca como vantagens da realizacdo deste procedimento: Diminui¢do do sofrimento dos
familiares, esclarecimento sobre diagnostico, gestdo de sintomas e objetivo dos cuidados, correta
identificacdo de estratégias de suporte para os familiares e promo¢dao da comunicagdo entre
familiares, doente e equipa de cuidados.

Também destaca que seria benéfico existir uma preparacdo e planeamento mais especifico, da
equipa multidisciplinar, na realizacdo de CF com familias onde existe um conflito familiar e quando o
objetivo é o planeamento da alta. As diretrizes publicadas deveriam ser adaptadas para apoiar os
profissionais de saude a realizar CF em situagdes de dindmicas familiares complexas.
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E2-Family care conferences in long-term care: Exploring content and processes in end-of-life
communication

Foi elaborado em 2018. Utiliza 0 método qualitativo. Foram selecionadas 24 CF, realizadas a
utentes de um Lar de Cuidados de Longa Duracao e seus familiares, para ser analisado o seu contetido
e 0s processos de orientagdo, como documentagao e participacao da equipa multidisciplinar.

Conclui que os assuntos abordados com maior frequéncia nas CF sdo a gestao de sintomas, perdas
e luto. Em média por CF sdo documentados e feito o planeamento de 2 objetivos e 5 intervengoes.

A comunica¢do em fim de vida pode ser suportada pela realizagao de CF e esta comunicagao é
otimizada se existirem protocolos ou formularios que sirvam de orientagdo para a realizacdo das CF.
As CF visam promover a comunicagdo relativamente as metas e planos para o fim de vida.

E3-Case conferencing for palliative care patients - A survey of South Australian general
practitioners

Foi elaborado em 2017, foi utilizado como método de pesquisa quantitativo com a aplicagao de
um questiondrio on-line. Os participantes foram 134 clinicos gerais que avaliavam pessoas com
necessidades de Cuidados Paliativos. Pretende explorar as crengas e praticas dos clinicos gerais do Sul
da Australia, sobre a realizacao de CF a pessoas com necessidades de Cuidados Paliativos. 80% dos
clinicos gerais realizavam CF a pessoas com necessidades paliativas, mas destes 80%, 25% nao
realiza uma CF ha 2 anos. Embora os clinicos gerais tenham como crenca os beneficios da CF, mas as
barreiras para a sua realizagdo mantem-se significativas.

Conclui que as maiores barreiras que sentiam na realizacdo das CF foi decidir o momento da sua
realizacdo e como coordenar as mesmas. A formacdo especifica para a realizagao de CF limita a sua
utilizacdo pelos clinicos gerais.

O envolvimento de especialistas em Cuidados Paliativos pode ajudar a facilitar a realizacdo de CF
a pessoas com necessidades de Cuidados Paliativos. Os beneficios das Conferéncias Familiares sao
melhorar a comunicagao, planeamento antecipado dos cuidados, coordenar os cuidados, esclarecer
os objetivos dos cuidados, apoio para os pacientes, familiares e cuidadores.

E4-Palliative care case conferences in long-term care: views of family members

Foi elaborado em 2015, utiliza um método de pesquisa misto. Este estudo tem como contexto
uma residéncia de idosos de cuidados de longa duragdo. Procede a uma andlise do contetido de
documentos de 32 diades residentes/familiares que participaram em CF de cuidados paliativos e
entrevistas aos familiares dos residentes ap6s a realizacdo da CF. Todas as familias entrevistadas
recomendaram a realizagdo das CF. Os familiares relataram que ap6s a realizacdo da CF
compreenderam melhor os objetivos dos cuidados atuais e futuros. Conclui-se que a CF permite a
expressao das preocupagdes da familia, melhora a comunicacio entre a familia e a equipa de saude,
diminui o sofrimento e ansiedade dos familiares e as hospitalizacdes indesejadas durante a fase
paliativa. Também é referido que a realizacao da CF utilizando um processo formalizado (protocolo)
permitiu identificar necessidades fisicas, emocionais, espirituais e sociais.

Ao analisar-se o contetido dos artigos selecionados pode-se verificar que todos estudos refletem a
pratica de Cuidados Paliativos segundo o paradigma que preconiza que estes cuidados sdo dirigidos a
pessoas com doencas croénicas, incuraveis e avancadas, englobando doentes oncoldgicos e ndo
oncoldgicos. Nos estudos ndo ha referéncia a patologias, mas sim a pessoas com necessidades
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paliativas. Os doentes oncoldgicos nao sdo referidos. No E1 nao é referida a patologia, referindo
doentes internados em UCP. No E2 e E4 a populagao alvo sdo idosos internados em residéncias de
cuidados de longa duragao (ERPI's). O E3 refere doentes com necessidade de Cuidados Paliativos.
Nota-se de facto uma grande evolucdo a nivel de paradigma em que os Cuidados Paliativos sdo
dirigidos as necessidades paliativas resultantes da diferente trajetdria de diversas patologias e aos
problemas causados pelo envelhecimento. H4 uma valorizacdo das necessidades paliativas dos
idosos. Os E2 e E4 contemplam as necessidades paliativas da populagao de idosos, o que reflete que
existe uma valorizacdo das necessidades paliativas dos doentes que vivem em ERPI’s e uma grande
evolugdo a nivel da populagdo-alvo. Estes estudos destacam a importancia da realizagdo CF em
residéncias de cuidados de longa duracdo, no planeamento de cuidados em fim de vida e no apoio
prestado aos cuidadores. Os cuidados sao centrados no doente e familia que sao considerados a
unidade de cuidados.

O local onde sao prestados os cuidados também reflete uma evolugao da pratica dos cuidados
paliativos e da extensdo dos mesmos a diferentes tipologias e configuragoes de cuidados, de acordo
com o grau de complexidade das necessidades das pessoas. Nos estudos sdo referidos Unidades de
Cuidados Paliativos (E1), Consulta de Medicina Geral e Familiar (E3) e Residéncias de Cuidados de
Longa Duracao (ERPI'S) (E2, E4). Este dado permite concluir que os CP tém uma abordagem
integrada.

Em todos os estudos é referida a necessidade de existir protocolos ou formularios que sirvam de
base de planeamento e organizacdo para a realizagdo das CF. Sendo indicado que a sua inexisténcia
causa dificuldade na sua realizagdo e na abordagem das questdes mais importantes para os doentes e
familiares, o que torna a identificagdo das necessidades ineficaz. No E3 é referido que as maiores
barreiras que os profissionais de satde sentiam na realizagdo das CF foi decidir o momento da sua
realizacdo e como coordenar as mesmas.

O E1 defende a criagdo de diretrizes especificas para o planeamento da alta e para a realizagao de
CF em situagdes de dinamicas familiares complexas. O E2 refere que a comunicacdo em torno dos
problemas de fim de vida é facilitada e otimizada se existirem protocolos ou formularios que sirvam
de orienta¢do para arealizagao das CF. O E4 indica que o desenvolvimento de questionarios, modelos
ou ferramentas sdo importantes para facilitar o processo das CF e permitem garantir a equipa e
familia que todas as questdes importantes sejam abordadas e colocadas em pratica.

Para além da necessidade de existirem protocolos também é referido no E4 a falta de formacao
dos profissionais no planeamento e condugao da CF. Sugerindo a necessidade de formacao e de treino
nestas tematicas e em serem adquiridas competéncia de comunicagdo para abordar questdes
sensiveis de cuidados em fim de vida. Este estudo refere ainda que a falta de formacao e treino na
conducdo e planeamento das CF e em competéncias comunicacionais é refletida na incongruéncia
entre o que a familia pretende discutir e os temas que sdo abordados pelos profissionais. Esta
incongruéncia compromete a eficacia e os resultados pretendidos para a realizacdo das CF, ja que as
necessidades dos familiares ndo sao devidamente identificadas e atendidas. O E2 também destaca a
necessidade de existir formagdo em competéncias comunicacionais, mencionando que esta lacuna
compromete a comunicagdo entre a equipa e a familia o que faz com que as familias se sintam
incapazes, aumenta o seu sofrimento e ansiedade e fiquem insatisfeitas com os cuidados prestados
aos seus familiares. Relativamente aos doentes esta lacuna faz com que exista um desconhecimento
das suas preferéncias e metas de cuidados, o que compromete a qualidade dos Cuidados Paliativos
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prestados pois ndo sdo identificadas as necessidades, preferéncias, objetivos, ndo existindo um
planeamento avan¢ado de cuidados em fim de vida.

Relativamente aos participantes das CF variam consoante os estudos. No que concerne aos
elementos da equipa multidisciplinar estes podem variar em niimero e em categoria profissional. O
enfermeiro e o médico sdo os participantes comuns em todos os estudos e normalmente assumem a
lideranca da conducgdo da CF. Apenas o E1 destaca o papel do assistente social na lideranca da
condugao da CF, referindo que € o profissional da equipa multidisciplinar que esta sempre presente,
enquanto o médico e enfermeiro nao estdo presentes em algumas.

No E4 Indica que na realizagao de CF em residéncias de cuidados de longa duragao, estao sempre
presentes 2 profissionais. As categorias profissionais mencionadas sdo o médico e enfermeiro. Podem
estar presentes enfermeiras com diferentes competéncias profissionais como enfermeira assistente,
enfermeira responsavel pelo atendimento e enfermeira especializada em CP. A enfermeira
especializada em CP estava presente em 65,6% das CF e o médico de Clinica Geral e Familiar estava
presente em 68,8%. O E2 salienta a existéncia de altos niveis de participagao multidisciplinar.

Relativamente aos outros participantes os familiares e cuidadores estdo presentes em todos os
estudos. O E1 Indica que poderiam estar presentes entre 1 a 6 familiares. Os estudos indicam que o
doente pode ou ndo estar presente, a sua presenca depende de fatores como a preferéncia e o estado
clinico. E1 indica que o paciente esteve presente em 21% das CF realizadas. No E4 é referido que o
doente pode estar ou ndo presente, mas que € mais frequente a sua auséncia. Este estudo também
refere que os residentes em cuidados de longa duragao participam menos nas CF do que os doentes
em UCP, o que é justificado pela incapacidade fisica e cognitiva que os impossibilita de estarem
presentes.

Apenas o E1 indica 0 momento mais oportuno para realizagao da CF e o tempo de duragdo da
mesma. Segundo este estudo as CF eram realizadas ap6s a admissao com o objetivo de a familia e a
equipa multidisciplinar se conhecerem melhor e permitir a familia a oportunidade de questionarem a
equipa sobre o funcionamento do servico e prognéstico. O tempo de duragao era de 20 a 75 minutos,
com uma média de 44 minutos.

Ao analisar-se o referencial bibliografico dos estudos selecionados verifica-se um que é comum a
todos, Peter Hudson e os seus colaboradores. Estes autores juntamente com os seus colaboradores
tém publicado estudos que servem de sustentacdo cientifica a todos os estudos selecionados. Sao os
autores das Diretrizes Australianas para a realizacdo das Conferéncias Familiares.

Os estudos selecionados indicam como objetivos para a realizagdo das CF promover a
comunicacdo entre o doente, familia e equipa multidisciplinar, melhorar o apoio a familia, identificar
necessidades, planeamento de cuidados em fim de vida, transmitir informacdes sobre objetivos de
cuidados, diagnostico, planeamento e gestao de apoio necessario para os familiares (E1, E2, E3, E4).

Relativamente as vantagens/beneficios da utilizagdo das CF existe um consenso em todos os
estudos. A promocdo da comunicacdo em fim de vida entre o doente, familia e equipa de cuidados, o
apoio a familia, a identificacdo das necessidades do doente e familia e a prestacdo de cuidados
centrados no doente e familia sdo apontadas como as grande vantagens e beneficios da utilizagdo
deste instrumento de trabalho em CP.

O E4 salienta como vantagens que a CF permite a expressao das preocupagdes da familia,
melhora a comunicac¢do entre a familia e a equipa de saide, diminui o sofrimento e ansiedade dos
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familiares e as hospitalizagdes indesejadas durante a fase paliativa. Permite identificar necessidades
fisicas, emocionais, espirituais e sociais do doente e familia. Facilita a tomada de decisao devido a
promoverem a comunica¢do e a compreensdo entre a familia e a equipa multidisciplinar. Permite que
a equipa faga a valorizacdo da contribuicdo da familia. Sdo uma oportunidade para discutir os
objetivos dos cuidados, op¢des de local de atendimento e planeamento avancado de cuidados. O E1
refere que melhora a empatia entre a familia e a equipa multidisciplinar, permite que a familia e a
equipa de cuidados se conhegam, facilita conversas abertas e honestas sobre as questoes de fim de
vida. Permite os familiares perceberem melhor como os outros elementos da familia estao a vivenciar
a situacdo. Permite informar os familiares sobre o prognostico e trajetoria da doen¢a. Diminuir o
sofrimento dos familiares. O E3 destaca que os beneficios das Conferéncias Familiares sdo melhorar a
comunicagdo, planeamento antecipado dos cuidados, coordenar os cuidados, esclarecer os objetivos
dos cuidados, apoio para os pacientes, familiares e cuidadores.

Relativamente as barreiras que dificultam a realizacdo de CF o E3 refere que as maiores
barreiras que os médicos clinicos gerais sentiam na realizacdo das CF foi decidir o momento da sua
realizacdo e como coordenar as mesmas. A formacdo especifica para a realizagao de CF limita a sua
utilizacdo pelos clinicos gerais. O E1 refere a inexisténcia de diretrizes especificas para realizagdo de
CF em situagoes especificas como planeamento de alta e dinamicas familiares complexas. Falta de
formacdo dos profissionais para gerirem dindmicas familiares complexas. O E4 falta de formagdo da
equipa multidisciplinar sobre as necessidades de informacdo das familias e de treino e formagdo em
competéncias de comunicagdo para abordar questoes sensiveis de cuidados no final de vida. Falta de
questionarios, modelos ou ferramentas para facilitar a realizacdo de CF.

Discussao

A presente RSL pretendeu através dos estudos selecionados responder a questao orientadora da
pesquisa: Quais os objetivos, beneficios e vantagens da realizacdo de Conferéncias Familiares em
Cuidados Paliativos? Da andlise dos resultados pode-se aferir que todos os estudos salientaram os

objetivos, beneficios e vantagens da utilizagdo da CF e permitiram responder a questao orientadora
desta investigacdo.

Existe um consenso que a utilizagdo da CF promove a comunicagdo entre a familia, paciente e
equipa multidisciplinar, permite identificar as necessidades do doente e familia e elaborar um plano
de cuidados centrado nas necessidades do doente e familia.

A utilizagdo deste instrumento vai permitir prestar Cuidados Paliativos com qualidade ja que
permite identificar e responder as necessidades multidimensionais do doente e familia, aliviar o seu
sofrimento e promover a qualidade de vida.

Para este instrumento de apoio ao doente e familia ser eficaz, proporcionando vantagens e
beneficios é necessario a existéncia de protocolos de atuagdo ou formularios que orientem os
profissionais de satide no seu planeamento e realizacdo. Os profissionais que participam na CF terem
competéncias a nivel da comunicagdo de forma a conseguirem identificar as verdadeiras
necessidades dos doentes e familias e conseguirem gerir e dar resposta as emog¢des que surgem
durante a realizagdo da CF.
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Conclusao

A realizacdo de Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos tem vantagens e beneficios para
o doente, familia e equipa multidisciplinar. E um importante instrumento de apoio a familia,
permitindo prestar cuidados centrados no doente e familia, aliviar o seu sofrimento e promover a
qualidade de vida. As barreiras existentes para a sua realizagdo sao ultrapassaveis com a utilizacdo de
protocolos de realizagao de CF e com o investimento na formagdo dos profissionais em competéncias
da comunicagao.

Implica¢des para a pratica

A comunicacdo em fim de vida pode ser otimizada através da utilizacdo de Conferéncias
Familiares. As recomendagdes para otimizar a comunica¢do incluem o uso de formularios especificos
para realizacdo de CF. A existéncia de uma agenda de CF formais e Protocolos de Atuagdo pode
promover o uso eficiente do tempo e permitir uma comunicagio eficaz. E importante haver um

protocolo de modo a existir uma descri¢do do contetdo e processos da CF que fornecem orientacdo
aos profissionais que implementam este instrumento.

Salienta-se a importdncia da formagdo dos profissionais de saide em competéncias
comunicacionais que juntamente com a existéncia de protocolos de atuagdo e treino no planeamento
e condugdo das CF sao os elementos chave para a eficacia da utilizagdo deste instrumento terapéutico.
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Apéndice E - Filtros utilizados nas bases de dados
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Quadro 1 - Filtros utilizados na base de dados B-ON

Motor de busca B-ON

Descritores de busca 12 equagio 22equacio

Filtros utilizados: 1-Expansores: 1-Expansores:
Texto integral dos artigos Texto integral dos artigos
2-Limitadores: 2-Limitadores:
.Texto integral .Texto integral
.Data de publicacgio: .Data de publicac¢io:
2014-2018 2014-2018
.Tipo de fontes: .Tipo de fontes:
Revistas académicas Revistas académicas
.Assuntos: .Assuntos:
. Palliative treatment; .Palliative treatment;
. Palliative care; . Palliative care;
.Qualitative research; . Qualitative research;
. Descritive statistics; .Terminal care;
. Research methodology; .Research methodology;
.Caregivers; .Caregivers;
.Terminal care; -Medical care;
.Systematic review; -Communication;
.Communication; - Decision making;
.Families; .Research funding;
.Decision making; - Systematic review;
.Medical care; -Cinahl;
Medline; .Families;
.Quality of life -Medline;
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Quadro 2 - Filtros utilizados na base de dados B-ON

Motor de busca B-ON
Descritoresdebusca | 12equacao 22equacio
Filtros utilizados: Assuntos: Assuntos:
.Cinahl; . Descritive statistics;
.End-of-life care; -Cancer;
.Hospice care; .Cancer patients;
.Cancer; -Family;
.Health care teams;
.Patient’s families;
. Medical Quality control;
.Health care teams;
.Patients;
. Patients-centered care;
.Patient’s families;
. Patients;
.Quality of life;
.Dementia;
.End oflife;
.Focus groups;
.Focus groups;
.Family;
.Hospice care;
.Home care services;
.Nursing;
.Longitudinal method;
.Clinical trials;
.Nurses;
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Quadro 3 - Filtros utilizados nas bases de dados PUBMED e Cochrane

Motores debusca PUBMED Cochrane
Descritores da pesquisa | Palavra chave 12 equagio 32equacio
Filtros utilizados: Horizonte temporal: Datade Data de
publicacao da publicacdo  da
1/1/2014-31/12/2018 biblioteca biblioteca
Disponibilidade de texto: Cochrane: Cochrane:
. .Entre janeiro de . Entre janeiro de
-Texto completo gratuito 2014 - dezembro | 2014-dezembro
Espécies: de 2018 de 2018
.Humanos
Tipo de artigo:
.Classical article;
.Clinical trial;
.Comparative study;
.Controlled clinical trial;
.Meta-analysis;

.Journal article;
.Randomized controlled trial;
.Systematic reviews;

.Scientific integrity review.
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Apéndice F - Resultados da aplicacao dos descritores de busca
nas bases de dados
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Quadro 1 - Resultados da aplicacao dos descritores de busca nas bases de dados

Motores de | BON PUBMED
busca

Descritores de | 12Equacdo 22Equacio Palavras chave:
busca

Sem filtros 7489 artigos 4101 artigos 6310 artigos
Com filtros: 570artigos 131 artigos 668 artigos
Apbs leitura dos | 12 artigos 1artigo 1artigo

titulos

Apos leitura do | 5Sartigos 0 1artigo

abstrat

Motor de busca COCHRANE

Descritores de | 12Equagio 32Equacao
busca

Sem filtros 6artigos 9artigos
Com filtros: 3artigos 9artigos
Ap6s leitura dos | 0 1artigo
titulos

Apb6s leitura do | 0 0

abstrat
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Apéndice G - Analise PICOD dos estudos considerados na
Revisdo Sistematica da Literatura
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Quadro 1 - PICOD do estudo 1 (E1)

Intervengoes Resultados
Nimero do E1- Family Conference in Palliative Care: Concept Analysis
estudo/titulo
Base de dados PUBMED Analisar os atributos, Os antecedentes mais
Auto Sivactal antecedentes e citados foram presenca
utores fvactal consequentes do de duvidase
Referéncia Revista Brasileira de | conceito CF. necessidade de definicao
Enfermagem REBEn Foi elaborada uma RSL de.um plano de . ]
i i em que foram analisados cuidados. Os atributos:
Ano/Pais 2018/Brasil . reunido familiare
13 artigos. .
Participantes Doentes, familiares e instrumento de
equipa de CP. trabalho. Os
consequentes:
Desenho Qualitativo (RSL) promovera
Limitacoes .Escassez de estudos comunicagdo eficaz e
empiricos sobre aplicagio estab(Nelecer um plano de
da CF no contexto de CP. atuagdo.
Comparagoes Nao existem
Quadro 2 - PICOD do estudo 2 (E2)
Intervengdes Resultados
Nimero do E2- What is the evidence for conducting Palliative care family meetings? A
estudo/titulo Systematic Review
Base de dados B-ON Foram selecionados 13 Existem evidencias
. artigos para serem limitadas que apoiam o
Autores Cahill etal analisados e seidentificar | uso de CF em Cuidados
Referéncia Palliative Medicine as evidéncias que Paliativos. Dentro destas
Journal apoiam a utilizagdo da evidéncias os estudos
- — Conferéncia Familiar demonstram que
Ano/Pais 2017/Australia como estratégias para existem beneficios para
Participantes Pacientes adultos responder as o paciente, familia,
internados com doenga | necessidades dos equipa e servicos de
oncoldgicaavancadaou | Pacientes e familias em saude.
outras condicdes Cuidados Paliativos.
limitantes de vida com
necessidade de Cuidados
Paliativos.
Desenho Qualitativo (RSL)
Limitacoes Nao existem
Comparagoes Nao existem
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Quadro 3 - PICOD do estudo 3 (E3)

Intervencgoes Resultados
Numero do E3-Case Conferencing for Palliative Care Patients- A Survey Of South
estudo/titulo Australian General Practitioners
Base de dados Bon Explorar as crencas e | Aformagio especifica
praticas dos clinicos | paraarealizacdo de CF
Autores Toetal gerais Sul Australianos | limitaa sua utilizacio
Referéncia AustralianJournal of | em relagdo & realizagdo | pelos clinicos gerais. O
Primary Health, de CF em pessoas com | envolvimento de
- — necessidades de | especialistasem
Ano/Pais 2017/Australia Cuidados Paliativos. Cuidados Paliativos
Participantes 134 clinicos gerais podeajudara e facilitara
que realizam CFa realizagdo de CFa
pessoas com pessoas com
necessidades necessidades de
paliativas. Cuidados Paliativos
Desenho Quantitativo
Limitac6es 25%dos
participantes nao
realizavam CF ha 2
anos.
Comparacoes Nao existem
Quadro 4 - PICOD do estudo 4 (E4)
Intervencoes Resultados
Numero do E4-Palliative Care Case Conferences in Long-Term Care:Views of
estudo/titulo Family Members
Base de dados Bon Avaliara utilizagio de CF | Os familiares
nos cuidados de longa recomendam a
Autores Parkeretal duragao, avaliar o realizacdo de CF. A
Referéncia Internacional Journal | sofrimento dos maioria das familias
of Older People | familiaresantesda (90%) sentiu que
Nursing realizacidodasCFeseas | compreendiam melhor
- — questdes abordadas na os cuidados que eram
Ano/Pais 2016/Australia CF diminuem esse prestados no presente e
Participantes 32 Diades de idosos | softimento. no futuro, aos seus
internados em ERPI's familiares.
e seus familiares. Sentiam que as questdes
abordadas diminuiam o
seu sofrimento e
Desenho Método misto preocupago.
Limitac6es Nao existem
Comparacoes Entre o nivel de
sofrimento e de
preocupacdo dos
familiares antes e
aposas CF

190




A Importancia da Conferéncia Familiar como

Instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos

Quadro 5 - PICOD do estudo 5 (E5)

Intervencoes Resultados

Numero do E5- Do Family Meetings Improve Measurable Outcomes for Pacients,

estudo/titulo Carers,or Health Systems?A Systematic Review
Base de dados B-ON RSL que analisou 8 As reunides familiares
. artigos para explorar o permitem ajudar os
Autores Reed& Harding impacto das reunides cuidadores  familiares
Referéncia Australian Social | familiares em doentes que vivenciam angustia
Work internados, seus psicologica, através da
~ — familiares e osresultados | identificacdo e apoio nas
Ano/Pais 2015/Australia para os servicos de suas necessidades de
Participantes Doentes  internados | Satde. informagao e de suporte.
em unidades de As CF diminuem a
Cuidados Paliativos e ansiedade dos
seus familiares. cuidadores. Os doentes,
. — familiares e prestadores
Desenho Método Qualitativo de cuidados consideram
Limitagcées Nao existem que as CF  tem

beneficios.
Comparagées N&o existem
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Quadro 6 - PICOD do estudo 6 (E6)

Intervencgoes Resultados
Numero do E6- Communication in Palliative Medicine: A Clinical Evidence of Family
estudo/titulo Conferences
Base de dados Bon FeitaRSLemqueforam | As CF tém como
- analisados 70 artigosde | beneficio melhorar a
Autores Powazld etal formaa examinaras Qualidade de vida,
Referéncia Internacional Journal | evidéncias de beneficios | estabilizar
of Older People | dosresultadosdas preocupacgdes, acesso a
Nursing Conferéncias Familiares. | recursos paraatender as
- exigéncias de cuidados e
Ano/Pais 2014/EUA diminui  a  anggstia
Participantes Doentes com doenca causada pela doenga
oncolégica avangada tanto na familia como
e seus familiares. nos doentes. Planear os
cuidados, apoio
Desenho Método Qualitativo psicossocial, gestdo de
Limitaces Populagdes sintomas e promover a
heterogéneas e eésperanca.
contetdo variado de
conferéncias
familiares.
Comparacgées Comparacio do
procedimento,
beneficios e objetivos
darealizagao de CF
em4 contextos de
cuidados.
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Apéndice H - Protocolo de Atuacdo para a realizacdo de
Conferéncia Familiar para a UCP
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Unidade de Cuidados Paliativos

Protocolo de Atua¢ao da Conferéncia Familiar:

Enquadramento:

Os Cuidados Paliativos assentam em quatro pilares essenciais: o controlo sintomatico, a
comunicagdo, o apoio a familia e o trabalho em equipa. A Conferéncia Familiar permite desenvolver o
pilar do apoio a familia.

A Conferéncia Familiar é um instrumento de apoio e intervencao familiar utilizado pela equipa de
Cuidados Paliativos que promove a comunicacdo entre o doente a familia e a equipa de cuidados e
que permite a resolugdo de situagdes complexas (Silva, Trindade & Paixdo, 2018; Neto, 2008).

A sua utilizacdo constitui uma ferramenta terapéutica importante para maximizar a qualidade
dos cuidados prestados ao doente e familia, sendo mais que uma mera transmissao de informagao,
que segundo Hudson et al, 2009 citado por Pereira (2016) exigem um planeamento prévio pelos
profissionais envolvidos e devem ser implementadas para clarificar objetivos e opgdes terapéuticas,
identificar expetativas e manter a esperanca. E essencial para a sua realizagio estarem presentes as
competéncias de comunicagdo e de trabalho em equipa (Pereira, 2016).

A realizagdo de Conferéncias Familiares permite a identificagdo das necessidades, o
conhecimento da dinamica familiar e as suas preferéncias e valores, promove a confianga da familia
na equipa de cuidados, a autonomia do doente, permite uma maior interagdo entre a equipa e a
familia e a elaborac¢do conjunta de um plano de cuidados que responda as necessidades do doente e
familia (Silva et al, 2018).

Objetivos:
. Atingir os critérios de qualidade propostos para os servicos de Cuidados Paliativos;
.Melhorar a qualidade dos cuidados prestados ao doente e familia;

. Desenvolver um instrumento estruturado de apoio ao doente e familia e de intervencdo em
situagdes complexas;

. Respeitar a autonomia do doente

. Satisfazer as necessidades de informagao e educagdo da familia e deste modo permitir:
- Apromogao da adaptagdao emocional individual e coletiva a situacdo da doenga terminal;
- A capacitacdo para a realizacdo de cuidados ao doente e do autocuidado da familia;
- A preparagdo paraa perda e a prevencdo de um luto complicado (patolégico);

- Promover uma comunicacdo eficaz entre a equipa de sadde e o doente/familia;
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Definicao de conceitos:

. A Conferéncia Familiar é uma intervengao terapéutica planeada e estruturada com o objetivo de
auxiliar no alivio do sofrimento do doente e familia. E um instrumento de apoio a familia em Cuidados
Paliativos que visa a transmissao de informacdo, esclarecimento de duvidas acerca das preocupagdes
do doente e familia, clarificacdo dos objetivos dos cuidados, comunicagdo de mas noticias (discussao
do diagnostico, tratamento e prognostico, caso seja a vontade do doente), avaliacdo das necessidades
do doente e familia, planificacdo dos cuidados e tomadas de decisdo (Silva etal,, 2018).

. O cuidador principal é a pessoa (pertencente ou ndo a familia) que presta a maior parte dos
cuidados informais necessarios ao doente, e que é responsavel pelas atividades de suporte,
constituindo o interlocutor principal com a equipa de saude (Associagdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2006).

. 0 gestor de caso ¢ o profissional que, independentemente da sua especificidade profissional e sem
prejuizo da intervengao de outros profissionais, estiver mais diretamente envolvido com a situacdo e
que esteja em melhores condi¢des de responder a maior parte das necessidades detetadas
(Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2006; Neto, 2003).

. A comunica¢do eficaz entre a equipa, doente e familia ocorre quando existe coeréncia e
compreensao dos factos, é frequente e oportuna, honesta, verdadeira e direcionada para o respeito da
autonomia do doente (Silva et al, 2018).

Procedimento

Deve-se marcar com antecedéncia a CF, consoante a disponibilidade das pessoas que vao estar
presentes. Antes de se realizar, deve-se proceder a sua preparacdo. Esta fase de planeamento é
designada por pré-conferéncia. E neste momento que se decide quais os elementos da equipa e
familia que vdo estar presentes, que se clarificam os objetivos e a finalidade da conferéncia familiar e
se decide qual o elemento da equipa que vai conduzir a CF (Neto, 2008). No planeamento tem de se
ter em consideracdo os valores de cada familia e a possibilidade de poderem ocorrer imprevistos
durante a CF (Silva etal, 2018).

A realizagao CF prossupde um procedimento que é composto por quatro etapas: Introducdo;
Informagdo Médica/Clinica; Plano de atuacdo e Términus (Neto, 2008). Na introdu¢do deve haver
uma apresentacdo dos membros da equipa presentes e rever os objetivos da CF com o doente e
familia. Na etapa da informagdo Médica/Clinica deve-se rever a histdria da doenca, estado atual e
possivel progndstico; avaliar expetativas irrealistas e questionar o doente e a familia se tém duvidas
acerca dos assuntos abordados.

No Plano de atuagao deve-se elaborar juntamente com o doente e familia a lista de problemas e
hierarquiza-los; discutir as op¢oes de resolucdo para cada problema; procurar estabelecer consensos
de abordagem dos problemas (modelo “ganha/ganha”); certificar que o doente e familia conhecem os
recursos de suporte disponiveis.

Na ultima etapa que encerra a CF, no Términus, deve-se sumarizar os principais aspetos
abordados, os consensos, decisdes e planos; se necessario identificar e nomear o representante da
familia para contatos futuros com a equipa e fornecer documentacao escrita das decisdes tomadas, se
tal for necessario (Neto, 2008; Neto, 2003).
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Intervenientes:

Pelo menos 2 elementos da equipa de satide (médico e enfermeiro ou 2 enfermeiros, ou outro
profissional da equipa interdisciplinar), sendo conveniente um dos elementos ser o gestor de caso. O
doente (averiguar se pretende ou ndo estar presente, e se ndo pretender, deve obter-se o seu
consentimento para realizar a reunido). O cuidador principal e outros familiares/amigos
significativos para o doente (Neto, 2008).

Aplicabilidade:

1- Deve realizar-se na admissao do doente (12 semana), com o doente e cuidador principal (o
cuidador principal esta presente caso seja vontade do doente) e sempre que seja pertinente.

2-Deve realizar-se quando surgirem as seguintes situagoes:
- Agravamento do quadro clinico;

- Alteragdo significativa do tipo de medidas terapéuticas adotadas ou a adotar (exemplo: inicio de
sedacdo paliativa, suspensao de terapéuticas, retirar SNG);

- Proximidade da morte/ entrada na fase de situacao de tltimos dias ou horas de vida;
- Discussao de opg¢des terapéuticas futuras;
- Familias muito demandantes e/ou agressivas;

- Familias/doentes com necessidades especiais (é o caso de familias com criancas, com lutos
repetidos e proximos, doentes jovens e doentes que pedem eutanasia ou suicidio assistido);

- Existéncia de conflitos intrafamiliares (se existem muitos familiares envolvidos nos cuidados e
nem todos tem a mesma perspetiva sobre as decisoes a tomar);

- Existéncia de conflitos entre a familia e a equipa;
- Discussao de Diretivas Antecipadas de Vontade.

(Neto, 2003; Neto, 2008)
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3-Deve realizar-se respeitando o seguinte modelo (Quadro 1):

Quadro 1- Procedimento de realizacao de CF
(Fonte: Adaptado de Neto, 2003)

. Pré-conferéncia:

1- Decidir os elementos da equipa e familia a estar presentes.
2- Clarificar e consensualizar os objetivos.

3-Decidir a finalidade da reuni3o.

.Introdugao:

1-Apresentacao dos membros da equipa presentes (incluir de preferéncia o gestor de caso).

2-Rever objetivos da reunido com o doente e a familia.

.Informagdo Médica/Clinica:

1-Rever historia da doenca, estado atual e possivel prognostico.
2- Avaliar cautelosamente expectativas irrealistas.

3- Perguntar ao doente e familia se tém questdes sobre o assunto abordado.

.Plano de atuagao:

1-Elaborar conjuntamente lista de problemas e hierarquiza-los.

2- Discutir conjuntamente op¢des de resolu¢ao para cada um deles.

3- Assegurar que os diferentes elementos da equipa ddo os seus contributos.

4-Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas (modelo «ganha/ganha»).

5- Assegurar que o doente e familia tém conhecimento dos recursos de suporte disponiveis
(exemplo: consulta de psicologia) - se necessario, fornecer ou disponibilizar-se para contatos.

. Conclusao:

1-Sumarizar consensos, decisoes e planos.

2-Se necessario identificar e nomear o representante da familia para a comunicagao futura com
a equipa (envolvendo o doente sempre que possivel).

3-Fornecer documentagao escrita das decisoes e planos acordados, se for necessario
(importante em situagoes de conflito).

4- De modo a facilitar o registo do contetido discutido, durante a CF preenche-se uma Folha de
registo dos dados da CF, que ficara anexado no processo clinico do doente.

5- Apds arealizagdo das CF os dados sdo registados informaticamente, no SClinico®, nas notas
gerais do plano de cuidados de enfermagem do doente.
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Responsabilidade:

.Na aplicabilidade: Equipa multidisciplinar da Unidade de Cuidados Paliativos.

.Narevisdo do procedimento: Diretora Clinica da Unidade de Cuidados Paliativos.
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Apéndice | - Protocolo de Atuacdo para a realizacdo de
Conferéncia Familiar para a EIHSCP
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Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

Protocolo de Atua¢ao da Conferéncia Familiar:
Enquadramento:

Os Cuidados Paliativos assentam em quatro pilares essenciais: o controlo sintomatico, a
comunicagdo, o apoio a familia e o trabalho em equipa. A conferéncia familiar permite desenvolver o
pilar do apoio a familia.

A Conferéncia Familiar é um instrumento de apoio e intervencao familiar utilizado pela equipa de
Cuidados Paliativos que promove a comunicacdo entre o doente a familia e a equipa de cuidados e
que permite a resolucdo de situagdes complexas (Silva, Trindade & Paixdo, 2018; Neto, 2008).

A sua utilizacdo constitui uma ferramenta terapéutica importante para maximizar a qualidade
dos cuidados prestados ao doente e familia, sendo mais que uma mera transmissao de informagao,
que segundo Hudson et al, 2009 citado por Pereira (2016) exigem um planeamento prévio pelos
profissionais envolvidos e devem ser implementadas para clarificar objetivos e op¢des terapéuticas,
identificar expetativas e manter a esperanca. E essencial para a sua realizagio estarem presentes as
competéncias de comunicagdo e de trabalho em equipa (Pereira, 2016).

Arealizacdo de Conferéncias Familiares permite a identificagdo das necessidades, o conhecimento
da dindmica familiar e as suas preferéncias e valores, promove a confianga da familia na equipa de
cuidados, a autonomia do doente, permite uma maior interacdo entre a equipa e a familia e a
elaboracdo conjunta de um plano de cuidados que responda as necessidades do doente e familia
(Silva etal,, 2018).

Objetivos:
. Atingir os critérios de qualidade propostos para os servicos de cuidados paliativos;
.Melhorar a qualidade dos cuidados prestados ao doente e familia;

. Desenvolver um instrumento estruturado de apoio ao doente e familia e de intervencdo em
situagdes complexas;

. Respeitar a autonomia do doente

. Satisfazer as necessidades de informagao e educagdo da familia e deste modo permitir:
- Apromogao da adaptagdo emocional individual e coletiva a situacdo da doenca terminal;
- A capacitagdo paraa realizacdo de cuidados ao doente e do autocuidado da familia;
- A preparagdo paraa perda e a prevencao de um luto complicado (patolégico);

. Promover uma comunicagao eficaz entre a equipa de satide e o doente/familia;
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Definicao de conceitos:

. A Conferéncia Familiar é uma intervencdo terapéutica planeada e estruturada com o objetivo
de auxiliar no alivio do sofrimento do doente e familia. E um instrumento de apoio a familia em
Cuidados Paliativos que visa a transmissao de informacao, esclarecimento de duvidas acerca das
preocupagdes do doente e familia, clarificagdo dos objetivos dos cuidados, comunicacdo de mas
noticias (discussao do diagnostico, tratamento e progndstico, caso seja a vontade do doente),
avaliacao das necessidades do doente e familia, planificagao dos cuidados e tomadas de decisdo (Silva,
etal,2018).

. O cuidador principal é a pessoa (pertencente ou ndo a familia) que presta a maior parte dos
cuidados informais necessarios ao doente, e que é responsavel pelas atividades de suporte,
constituindo o interlocutor principal com a equipa de saude (Associagdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2006).

. O gestor de caso ¢ o profissional que, independentemente da sua especificidade profissional e
sem prejuizo da intervengao de outros profissionais, estiver mais diretamente envolvido com a
situagao e que esteja em melhores condigdes de responder a maior parte das necessidades detetadas
(Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2006; Neto, 2003).

. A comunicagdo eficaz entre a equipa, doente e familia ocorre quando existe coeréncia e
compreensao dos factos, é frequente e oportuna, honesta, verdadeira e direcionada para o respeito da
autonomia do doente (Silva et al, 2018).

Procedimento

Deve-se marcar com antecedéncia a CF, consoante a disponibilidade das pessoas que vao estar
presentes. Antes de se realizar, deve-se proceder a sua preparacdo. Esta fase de planeamento é
designada por pré-conferéncia. E neste momento que se decide quais os elementos da equipa e
familia que vao estar presentes, que se clarificam os objetivos e a finalidade da conferéncia familiar e
se decide qual o elemento da equipa que vai conduzir a CF (Neto, 2008). No planeamento tem de se
ter em consideracdo os valores de cada familia e a possibilidade de poderem ocorrer imprevistos
durante a CF (Silva etal, 2018).

A realizacdo CF prossupde um procedimento que é composto por quatro etapas: Introducdo;
Informagdo Médica/Clinica; Plano de atuagao e Términus. (Neto, 2008). Na introdugdo deve haver
uma apresentacdo dos membros da equipa presentes e rever os objetivos da CF com o doente e
familia. Na etapa da informagdo Médica/Clinica deve-se rever a histdria da doenca, estado atual e
possivel progndstico; avaliar expetativas irrealistas e questionar o doente e a familia se tém duvidas
acerca dos assuntos abordados.

No Plano de atuagao deve-se elaborar juntamente com o doente e familia a lista de problemas e
hierarquiza-los; discutir as opg¢des de resolucdo para cada problema; procurar estabelecer consensos
de abordagem dos problemas (modelo “ganha/ganha”); certificar que o doente e familia conhecem os
recursos de suporte disponiveis.

Na ultima etapa que encerra a CF, no Términus, deve-se sumarizar os principais aspetos
abordados, os consensos, decisoes e planos; se necessario identificar e nomear o representante da
familia para contatos futuros com a equipa e fornecer documentacio escrita das decisdes tomadas, se
tal for necessario (Neto, 2008; Neto, 2003).
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Intervenientes:

Pelo menos 2 elementos da equipa de satide (médico e enfermeiro ou 2 enfermeiros, ou outro
profissional da equipa interdisciplinar), sendo conveniente um dos elementos ser o gestor de caso. O
doente (averiguar se pretende ou ndo estar presente, e se ndo pretender, deve obter-se o seu
consentimento para realizar a reunido). O cuidador principal e outros familiares/amigos
significativos para o doente (Neto, 2008).

Aplicabilidade:

1- Deve realizar-se na admissao do doente (12 semana), com o doente e cuidador principal (o
cuidador principal esta presente caso seja vontade do doente) e sempre que seja pertinente.

2-Deve realizar-se quando surgirem as seguintes situagoes:
- Agravamento do quadro clinico;

- Alteracgdo significativa do tipo de medidas terapéuticas adotadas ou a adotar (exemplo: inicio de
sedacdo paliativa, suspensao de terapéuticas, retirar SNG);

- Proximidade da morte/ entrada na fase de situacao de tltimos dias ou horas de vida;
- Discussao de opg¢des terapéuticas futuras;
- Familias muito demandantes e/ou agressivas;

- Familias/doentes com necessidades especiais (é o caso de familias com criancgas, com lutos
repetidos e proximos, doentes jovens e doentes que pedem eutanasia ou suicidio assistido);

- Existéncia de conflitos intrafamiliares (se existem muitos familiares envolvidos nos cuidados e
nem todos tem a mesma perspetiva sobre as decisoes a tomar);

- Existéncia de conflitos entre a familia e a equipa;
- Discussao de Diretivas Antecipadas de Vontade.

(Neto, 2003; Neto, 2008)
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3-Deve realizar-se respeitando o seguinte modelo (Quadro 1):

Quadro 1- Procedimento de realizacao da CF
(Fonte: Adaptado de Neto, 2003)

. Pré-conferéncia:

1-Decidir os elementos da equipa e familia a estar presentes.
2-Clarificar e consensualizar os objetivos.

3-Decidir a finalidade da reunido.

.Introducao:
1-Apresentacao dos membros da equipa presentes (incluir de preferéncia o gestor de caso).
2-Rever objetivos da reuniao com o doente e a familia.

.Informagdo Médica/Clinica:

1-Rever histdria da doenga, estado atual e possivel progndstico.

2-Avaliar cautelosamente expectativas irrealistas.

3-Perguntar ao doente e familia se tém questdes sobre o assunto abordado.

.Plano de atuagao:

1- Elaborar conjuntamente lista de problemas e hierarquiza-los.

2-Discutir conjuntamente opgoes de resolucdo para cada um deles.

3- Assegurar que os diferentes elementos da equipa dao os seus contributos.

4- Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas (modelo «ganha/ganha»).
5- Assegurar que o doente e familia tém conhecimento dos recursos de suporte disponiveis
(exemplo: consulta de psicologia) - se necessario, fornecer ou disponibilizar-se para
contatos.

. Conclusao:

1-Sumarizar consensos, decisoes e planos.

2-Se necessario identificar e nomear o representante da familia para a comunicagdo futura
com a equipa (envolvendo o doente sempre que possivel).

3- Fornecer documentacdo escrita das decisoes e planos acordados, se for necessario
(importante em situagdes de conflito).

4 - De modo a facilitar o registo do conteudo discutido, durante a CF preenche-se uma Folha de
registo dos dados da CF, que ficara anexado no processo clinico do doente.

5 - Ap0s a realizacdo das CF os dados sdo registados informaticamente, no SClinico®, nas notas
gerais do plano de cuidados de enfermagem do doente.

Responsabilidade:
.Na aplicabilidade: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos.

. Na revisdo do procedimento: Coordenadora e Responsavel da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos.
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Apéndice J - Folha de Registo dos Dados da Conferéncia
Familiar elaborada para a UCP
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FOLHA REGISTO DOS DADOS DA CONFERENCIA FAMILIAR
UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS

VINHETA DO UTENTE DATA _/__/

OBJETIVOS DA CF (assinalar os adequados)

1-Clarificar os objetivos dos cuidados:

-Interpretar novos sintomas e dados clinicos

-Explicar opgdes terapéuticas

-Apoiar na tomada de decisao relativamente a questoes éticas

-Explorar expetativas e esperancas face ao tratamento e a evolu¢ao da doenca

2-Melhorar a resolucio de problemas:

-Detetar necessidades ndo satisfeitas (no doente e cuidador)
-Ensinar estratégias de controlo de sintomas e outros
-Discutir assuntos de interesse especifico dos familiares

-Explorar dificuldades na comunicagao

3-Prestar apoio e aconselhamento:
-Validar e prever/percecionar as reagdes emocionais
-Validar o esforco e trabalho da familia

-Convidar a familia a expressao das preocupagoes, medos, sentimentos e emogoes
ambivalentes

-Ajudar a resolucao dos problemas/conflitos por etapas, mobilizando recursos familiares
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CUIDADOR PRINCIPAL

Nome Parentesco

DOENTE PRESENTE

‘ Sim ‘ Nao ‘ Assinatura:

FAMILIARES PRESENTES

Nome Parentesco Contato Assinatura

RELATOS DA CF

Problemas:

Consensos:

Médico

Enfermeiro

Assistente Social

Psicologo

Fisioterapeuta

Assistente Espiritual
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Apéndice K - Folha de Registo dos Dados da Conferéncia
Familiar elaborada para a EIHSCP
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FOLHA DE REGISTO DOS DADOS DA CONFERENCIA FAMILIAR
EQUIPA INTRA-HOSPITALAR DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

VINHETA DO UTENTE DATA__/__

OBJETIVOS DA CF (assinalar os adequados)

1-Clarificar os objetivos dos cuidados:

-Interpretar novos sintomas e dados clinicos

-Explicar opgdes terapéuticas

-Apoiar na tomada de decisao relativamente a questoes éticas

-Explorar expetativas e esperancas face ao tratamento e a evolugao da doenca

2-Melhorar a resolucio de problemas:

-Detetar necessidades ndo satisfeitas (no doente e cuidador)
-Ensinar estratégias de controlo de sintomas e outros
-Discutir assuntos de interesse especifico dos familiares

-Explorar dificuldades na comunicagao

3-Prestar apoio e aconselhamento:
-Validar e prever/percecionar as reagdes emocionais
-Validar o esforco e trabalho da familia

-Convidar a familia a expressao das preocupagoes, medos, sentimentos e emogoes
ambivalentes

-Ajudar a resolucao dos problemas/conflitos por etapas, mobilizando recursos familiares
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CUIDADOR PRINCIPAL

Nome

Parentesco

DOENTE PRESENTE

Sim | Nio

‘ Assinatura:

FAMILIARES PRESENTES

Nome Parentesco

Contato

Assinatura

RELATOS DA CF

Problemas:

Consensos:

Médico

Enfermeiro

Assistente Social

Psicologo

Fisioterapeuta

Assistente Espiritual
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Apéndice L - Poster elaborado para o 1° Congresso
Internacional em Comunidades Envelhecidas - Desafios para o
Envelhecimento
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Apéndice M - RSL “As Necessidades dos Cuidadores Informais,
de Doentes Paliativos, com Doenca Oncolégica Avancada, no
Domicilio”
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Desenho/Protocolo da pesquisa
Tema/Titulo

As necessidades dos cuidadores informais, de doentes paliativos, com doenca oncoldgica
avangada, no domicilio.

Questao de partida

Quais as necessidades dos cuidadores informais, de doentes paliativos, com doenga oncolégica
avangada, no domicilio?

Objetivos

Identificar as necessidades dos cuidadores informais, de doentes paliativos, com doenga
oncolégica avangada, no domicilio.

Fundamentagio da escolha: pertinéncia tedrica e pratica

Ao longo do tempo os cuidadores informais de doentes com doenga oncolégica avancada
necessitam de suporte fisico, pratico e psicossocial para superar as exigéncias do cuidar no domicilio
(Meneguin & Ribeiro, 2016).

O papel de cuidador informal é desempenhado por pessoas proximas da pessoa doente, podendo
ser um familiar ou um membro da comunidade, que prestam estes cuidados por vontade,
necessidade ou obrigagao cultural, sem remuneracgdo e que estdo expostos a problemas e ao desgaste
decorrente do cuidar (Ribeiro, Dias, Costa & Oliveira, 2018; Martinez, Cardona & Gémez-Ortega,
2016).

0 modo como é vivenciado o papel de cuidador depende de varios fatores, dos quais se destacam:
a existéncia ou ndo de uma rede de suporte social e os recursos pessoais do cuidador. Os recursos
pessoais sdo constituidos pelos conhecimentos e habilidades para cuidar, o significado de cuidar, a
capacidade de lidar com situagdes dificeis, as estratégias de enfrentamento do sofrimento, a procura
de conforto emocional, religiosidade e a relagdo com a pessoa doente (Rezende, Gomes, Rugno,
Carvalho & Carlo, 2016).

A prestacdo prolongada de cuidados a um familiar com doen¢a avangada pode causar uma
sobrecarga emocional, financeira, restricdes sociais e alteragdes psicossomaticas no cuidador. Os
principais sintomas sdo ansiedade, fadiga, stress, exaustao, isolamento social e instabilidade emocional
(Rocha & Souza, 2017).

O cuidador informal precisa de ser apoiado nas suas necessidades e ter acesso a recursos da
comunidade e servicos de saude para diminuir a sobrecarga e deste modo melhorar a sua qualidade
de vida e ada pessoa cuidada (Rocha & Souza, 2017; Rezende, et al, 2016).

Vérios estudos realizados sobre o final de vida indicam que os doentes com doenca oncolégica
avangada preferem morrer em casa e os seus cuidadores concordam com essa decisdo. No entanto
muitos destes doentes morrem no hospital (Varani et al, 2015; Gomes, Calanzani, Koffman, &
Higginson, 2015; Gomes, Sarmento, Ferreira & Higginson, 2013).

Segundo Gomes, Calanzani, Koffman e Higginson (2015) existem quatro fatores que sao
fundamentais para os doentes morrerem em casa e ndo no hospital: a preferéncia do doente, a
preferéncia relativa, a prestacdo de Cuidados Paliativos domiciliarios e servigo de enfermagem
comunitaria.
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Em um estudo elaborado por Capelas e Coelho, em 2011, na populagao portuguesa, sobre o local
de preferéncia para a prestacdo de cuidados no final de vida e local de morte também foi identificado
0 domicilio como local de eleicdo. Neste mesmo estudo, constatou-se que a escolha do local era
motivada pela possibilidade de estar préximo com a familia e amigos, de nao estar sozinho, evitar a
sobrecarga dos familiares, terem apoio para os seus problemas quando necessario e por
considerarem ser o local onde recebem melhores cuidados, nesta fase da vida (Capelas & Coelho,
2014).

Os Cuidados Paliativos domiciliarios aumentam a probabilidade de os doentes morrerem em
casa, diminuem a utilizacdo de servicos médicos e aumentam a satisfacdo dos doentes e familiares,
com os cuidados prestados no final de vida. Também contribuem para a reduc¢ao dos custos de satude
(Varani etal, 2015).

Com o adequado apoio externo, os doentes e familiares elegem o domicilio como local para os
cuidados de fim de vida, logo € essencial melhorar e criar um suporte adequado as familias e doentes,
de modo a satisfazer a sua preferéncia e aumentar a proporg¢ado de doentes que morrem no domicilio
(Capelas & Coelho, 2014).

Este apoio, também tem de englobar intervengdes que promovam o autocuidado dos cuidadores,
ja que esta medida, vai contribuir para diminuir as complicagdes que advém da sobrecarga do
cuidador e diminuir o risco de se instalar esta sobrecarga (Martinez, Cardona & Goméz-Ortega, 2016).

A escolha deste tema é importante e pertinente, pois so através da correta identificagdo das
necessidades no domicilio, dos cuidadores de doentes paliativos com doenca oncoldgica avangada, é
que se consegue criar um sistema de apoio que responda de forma eficaz as necessidades dos
cuidadores. Através da criagao de um sistema de apoio adequado, consegue-se satisfazer os desejos e
preferéncias dos doentes e cuidadores quanto ao local de morte e prestacdo de cuidados em fim de
vida e evitar a sobrecarga do cuidador que influencia os cuidados prestados ao doente terminal e com
frequéncia, conduz a hospitalizacdo do doente e altera o local de morte para o hospital.

Segundo o estudo de Gomes, Calanzani, Koffman e Higginson (2015) sobre se é melhor morrer
em casa ou no hospital, concluiram que morrer em casa é um objetivo complexo para os doentes com
doenca oncoldgica avancada, mas que se consegue atingir se existirem as condigoes necessarias. Para
tal é necessario a identificacdo dos fatores de risco, conhecimento das preferéncias dos cuidadores e
doentes, visitas domicilidrias e apoiar o envolvimento da familia nos cuidados.

Também é importante referir que quando os cuidadores durante a fase terminal da doenga
cuidam dos seus familiares no domicilio, conseguem lidar melhor com o luto depois da morte do seu
familiar (Lixa, 2017, citando Inocenti et al, 2009). Relativamente ao risco de luto prolongado os
cuidadores dos doentes que morrem no domicilio tem menor risco do que os que morrem no
hospital (Gomes, Calanzani, Koffman, & Higginson, 2015).

Ao se identificarem as necessidades dos cuidadores, proporciona-se o apoio necessdrio, e desta
forma permitir-se que se concretize o desejo e a preferéncia de morrer no domicilio. Deste modo esta-
se a contribuir para a prestacdo de Cuidados Paliativos com qualidade, ja que o local onde ocorre a
morte é um critério que permite avaliar a qualidade em cuidados paliativos e a morte em casa é um
indicador de qualidade e um objetivo atingir (Capelas & Coelho, 2014).
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Com a identificacdo das necessidades consegue-se dar uma resposta orientada pelos valores,
objetivos e preferéncias do doente e familia, respeitando a sua autonomia e dignidade e desta forma
prestar cuidados ativos e totais segundo a filosofia e os principios dos Cuidados Paliativos (Capelas,
2014).

Descritores de pesquisa

n, «

“Family caregiver”;” family burden”; “informal caregivers needs”;” family caregivers needs”;

n, « ».n

“informal carers”; “family carers”; “advanced cancer”;” advanced cancer patients”; “home care”;
“Palliative care”.

12 equagdo de busca

(informal cargivers needs or family caregivers needs or informal carers or family carers) AND
“advanced cancer patients” AND “home care” NOT (pedriatics or children or adolescentes).

22 equacgao de busca

(family caregiver AND family burden AND advanced cancer AND Palliative care).
Horizonte temporal da pesquisa

A pesquisa foi limitada a um horizonte temporal entre 2015 a 2018.
PICOD

Foi utilizada a estratégia PICOD (Participantes; Intervengdes; Comparagoes;
Resultados/Outcomes e Desenhos).

Quadro 1- Protocolo de investigacao

Protocolo de investigagao Palavras chave
P | Participantes Quem foi estudado? Cuidadores informais de “family caregiver”;”
doentes paliativos com family burden”:
doenga oncolégica “informal
avancada no domicilio. caregivers needs”;”
| | Intervencdes 0 que foi feito? Como se identificaram as family caregivers
necessidades dos needs”; “informal
cuidadores informais. carers”; “family
C | Comparagdes Podem ou ndio existir Quais? carers’; “advanced
cancer”;” advanced
O | Outcomes Resultados Identificagdo das cancer patients”:
necessidades dos “home care”:
cuidadores informais no “Palliative care’.
domicilio.
D | Desenhodo estudo Como é que aevidéncia | Qualitativo e quantitativo.
foi recolhida
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Critérios de inclusao e exclusiao

Os critérios de inclusdo utilizados tiveram como base os estudos estarem dentro do limite
temporal definido, texto integral e de livre acesso, contexto dos estudos ser no ambito dos Cuidados
Paliativos, os cuidados serem prestados no domicilio e os doentes serem portadores de doenga
oncoldgica avancada.

Os critérios de exclusdo basearam-se na exclusdo de documentos repetidos, na auséncia de
adequagao do resumo ao tema da pesquisa, a populagao alvo ter idade inferior a 18 anos.

Fonte de dados
Base de dados PUBMED e B-ON.

Metodologia

Na base de dados B-ON aplicou-se a 12 equagao de busca e obteve-se resultados. Na PUBMED
com aplicacdo da 12 equagdo de busca nao se obtiveram resultados e foi elaborada uma 22equagdo de
busca que gerou resultados. Com a utilizacdo das equagdes de busca nas bases de dados obteve-se um
total de 55 estudos com potencial interesse para a investigacdo. Destes 55 estudos, 19 foram gerados
pela busca na PUBMED e 36 resultaram da busca na B-ON. Apo6s a leitura dos titulos e abstrats
selecionaram-se 11 estudos, 6 da PUBMED e 7 da B-ON. Apés a leitura do texto integral e aplicagdo
dos critérios de inclusao e exclusao, foram selecionados 7 estudos para serem analisados. Destes 7
estudos, 4 resultaram da busca na PUBMED e 3 resultaram da busca feita na base de dados B-ON.
Dos 48 estudos excluidos. Os motivos da exclusdo relacionaram-se com incumprimento dos critérios
de elegibilidade e por ndo terem interesse para a tematica a ser estudada. Foram utilizados filtros na
pesquisa de ambas as bases de dados. Na PUBMED os filtros utilizados foram texto completo gratuito
e datade publicacdo dos estudos ser 01/01/2015 e 31/12/2015. Na B-ON os filtros utilizados: Modos
de pesquisa: Booleana/frase; Limitadores: Texto integral; Data de publicacdo: 2015/01/01 -
2018/12/03; Disciplina: Saude e Medicina, Enfermagem e Medicina Auxiliar. Expansores: Pesquisar
também no texto integral dos artigos. A seguir pode ser observado o Diagrama/Fluxograma dos
artigos encontrados e selecionados (Figura 1).
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Estudos com potencial interesse resultantes da pesquisa
nas bases de dados: n=55

PUBMED:
n=19

Estudos
excluidos: n=48

Aplicagao dos critérios de
inclusdo e exclusido . lrrelevantes a
tematica em estudo.

Nao cumprem

, critérios de inclusao.
Estudos selecionados: n=7

PUBMED:
n=4

Figura 1 - Diagrama/Fluxograma dos artigos encontrados e selecionados

Resultados

Da pesquisa feita nas bases de dados e ap6s aplicagao dos critérios de inclusdo e exclusao foram
selecionados 7 artigos para andlise e tratamento dos dados.

Analise dos dados

Apo6s uma leitura exaustiva do texto completo de cada artigo, procedeu-se a andlise dos dados e
extracdo das principais reflexdes e conclusoes.

Nos graficos 1 e 2 é feita a apresentacdo dos estudos no que se refere a sua distribuigdo por ano de
publicagdo e pais de origem.
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Grafico 1- Distribuicao dos estudos por ano de publicacao

0 ano em que houve maior publicacao de estudos foi em 2016, tendo sido encontrados 4 estudos.
Em 2017 foram publicados 2 estudos e em 2018 foi publicado 1 estudo de interesse para a tematica
em estudo.

2,5
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H Reino Unido  ® Alemanha Holanda EUA ®Jap3o M Africa do Sul

Grafico 2- Distribuicao dos estudos por pais de origem

Relativamente aos paises de origem 2 estudos sao do Reino Unido, 1 Alemanha, 1 Holanda, 1 dos
EUA, 1 Japdo e 1 Africa do Sul, o que demonstra um grande desenvolvimento dos cuidados paliativos
anivel dos paises europeus, principalmente no Reino Unido e por outro lado a expansao dos cuidados
paliativos a outras regioes do globo.

Embora tenham sido selecionados todos os idiomas para a pesquisa de estudos nas bases de
dados, mas sé foram encontrados estudos redigidos em inglés.

Anivel de metodologia 5 estudos sdo qualitativos e 2 utilizam o método quantitativo.

De modo a facilitar a andlise dos estudos selecionados, estes foram organizados cronologicamente
por ordem decrescente (2018-2016) e foi atribuido um nimero a cada artigo (E1-E7). Ao analisar-se

os dados pode-se constatar que os estudos E1, E2, E6 e E7 destacam as necessidades dos cuidadores
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de informagao acerca da doenga, tratamentos, gestdo de sintomas e recomendagdes praticas sobre os
cuidados necessarios. Todos estes estudos referem a necessidade de treino das habilidades para a
prestacdo dos cuidados necessarios. O E2 também destaca a necessidade de apoio psicoldgico. O E5
também destaca esta necessidade dos cuidadores. O E3 identifica a necessidade de informagdo acerca
das habilidades praticas e organizacdo do acompanhamento. O E4 destaca a necessidade de os
cuidadores terem apoio de forma a conseguirem conciliar o papel de cuidador com as suas

responsabilidades laborais.

Anélise PICOD dos estudos considerados na RSL
Quadro 2- PICOD dos estudos 1 e 2 (E1, E2)

Numero do | E1- Informal caregiver challenges for advanced cancer patients during end-of-life care
estudo/ in Johannesburg, South Africa and distinctions based on place of death.
Titulo
Referéncia/ | Desenho do | Participantes Intervengdes Comparagoes | Resultados
Pais estudo
de origem
O'Neil, et al, | Qualitativo 164 Cuidadores | Entrevistas aos | Comparar as | O cuidador
2018 informais  de | cuidadores necessidades informal no
Africa do Sul doentes  com | informais de | dos cuidadores | domicilio tem
cancro doentes com | informais  no | necessidade  de
avancado. cancro domicilio e no | apoio/educagdo
avangado  no | internamento. na gestio dos
domicilio e no sintomas da
hospital e doenga e treino de
conhecer  os habilidades para
desafios  que prestar 0s
sentem. cuidados praticos.
Perceber se Existem diferencas
estes desafios no tipo de
sdo diferentes. necessidades do
cuidador informal
no domicilio e no
internamento.
Numero do | E2-Six topics informal carers of patients with breathlessness in advanced disease want
estudo/ to learn aboutand why:MRC phase I study to inform an educational intervention
Titulo
Referéncia/ | Desenho do | Participantes Intervengdes Comparagoes Resultados
Pais estudo
de origem
Farquhar, et | Qualitativo 25 diades de | Aplicacio  de | Comparar as | O cuidador
al,2017 exploratério | pacientes e seus | entrevistas para | necessidades dos | informal de
Reino Unido cuidadores. identificar  as | cuidadores informais | doentes com
necessidades de doentes com | cancro do
dos cuidadores | cancro do pulmdo | pulmao
de forma a se | avancado e DPOC | avancado
selecionar uma | avangado. tem
intervencao necessidade
educacional. de educacio
sobre a
gestao de
sintomas.
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Quadro 3 - PICOD dos estudos 3 e 4 (E3, E4)

Numero do E3- Self-management supportand eHealth for patients and informal caregivers
estudo/ confronted with advanced cancer:na online focus group Study among
Titulo
Referéncia/ | Desenhodo | Participantes Intervencdes | Comparacdes | Resultados
Pais estudo
de origem
Slev, etal, Qualitativo 45 enfermeiros | Entrevistascom | N3o existem. Os cuidadores
2016 queapoiam a enfermeiros informais
Holanda autogestiodos | paraidentificar necessitam que os
cuidados dos oapoio que enfermeiros os
cuidadores prestam aos apoiem mais na
informais de cuidadores autogestio dos
doentes com informais na cuidados. Tém
doenga autogestio dos necessidade de
oncoldgica cuidados. informacgdoacerca
avancada. das habilidades
praticase
organizacdo do
acompanhamento
Nimero do E4-Analysis in patients with advanced lung cancer and their relatives
estudo/
Titulo
Referéncia/ | Desenhodo | Participantes Intervengoes Comparagoes | Resultados
Pais estudo
de origem
Sparla, etal, Qualitativo 18 diades de Aplicacdode Compararas Foram
2016 exploratério | pacientes com entrevistasa necessidades identificadas
Alemanha cancro doentese doscuidadores | necessidades de
avancado do cuidadores para | informaisde apoio psicoldgico,
pulmaoe seus identificaras doentes com de suporte para
cuidadores. necessidadese | cancrodo conseguirem
recursos dos pulmao conjugar o papel
pacientes e avancadoe de cuidador com
cuidadores DPOC avangado. | as
informais. responsabilidades
laborais.
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Quadro 4 - PICOD dos estudos 5 e 6 (E5, E6)

Numerodo | E5-Family caregivers require mental health specialists for end-of-life
estudo/ psychosocial problems athome: a nationwide survey in Japan
Titulo
Referéncia/ | Desenhodo | Participantes | Intervengoes | Comparagdes | Resultados
Pais estudo
de origem
Kobayakawa, | Quantitativo | 628 Aplicacdode Nao existem 169 cuidadores
etal, 2016 Cuidadores questionarios | comparagdes. manifestaram
Japao familiaresque | aos cuidadores necessidade de
recebem informais para apoio
cuidados identificaras psicolégico de
paliativos no necessidades um especialista
domicilio. deapoio emsaude
psicolégicoe a mental
preferéncia de
este apoio ser
feito por um
especialista em
saide mental.
Numerodo | E6-What Are the Key Elements of Educational Interventions for Lay Carers of
estudo/ Patients With Advanced Disease?A Systematic Literature Search and Narrative
Titulo Review of Structural Components,Processes and Modes of Delivery
Referéncia/ | Desenhodo | Participantes | Intervengées | Comparagoes | Resultados
Pais estudo
de origem
Farquhar,et | Qualitativo Cuidadoresde | Identificar os Nao existem. Os cuidadores
al, 2016 doentes com elementos informais tém
Reino Unido doenca chave de necessidade de
avangado no intervencoes mais
domicilio. para informacaoe
cuidadores de treino das
pacientes com habilidades
doenca praticas para
avancada. cuidar. Tém
necessidade de
intervengoes
educativas para
agestdode
sintomas.
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Quadro 5 - PICOD do estudo 7 (E7)

Numerodo | E7- Associations between advanced cancer patients survival and family cargiver
estudo/ presence and burden
Titulo
Referéncia/ | Desenhodo | Participantes | Intervencoes Comparagoes | Resultados
Pais estudo
de origem
Dionne- Quantitativo 207 doentes Entrevistapara | Compararsea | Foram
Odometal, | Estudo €om cancro testarum presencga, o identificadas
2016 randomizado | avancadoe 123 | programade bem-estarea necessidades
EUA de control cuidadores apoioeducativo | sobrecarga do deapoio
trial familiares. aos cuidadores | cuidador psicolégicoe
deformaa podem estar de treinode
verificarseasua | relacionadas habilidades
aplicacdo coma paraa
precoce diminui | sobrevivéncia prestacdo de
asobrecarga do doente. cuidados.
dos cuidadores. Também se
concluiu que
quanto maior
sdoas
exigéncias do
cuidado,
maior éa
sobrecarga
do cuidadore
menor éa
sobrevivéncia
do doente.
Discussao:

As principais necessidades que os cuidadores informais de doentes com doenga oncologica
avangada tém no domicilio sdo de apoio psicologico e de informagao/educacgao acerca da trajetoria da
doencga, dos tratamentos e da gestao dos sintomas. Consideram importante serem apoiados e
treinados na execug¢do das técnicas necessarias. Necessitam de apoio para conseguir conciliar o papel
de cuidador com as suas responsabilidades laborais.

Os profissionais de saude que prestam cuidados no domicilio tem de ter estes fatores em atengao
e adaptar as suas intervengoes a estas necessidades. Tém de desenvolver mais agdes educativas de
modo a capacitar os cuidadores para a prestacdo de cuidados ao doente com doenca oncoldgica
avangada. Estas agoes educativas devem ser dirigidas para o controlo sintomatico e treino de
habilidades praticas. Os resultados indicam que os cuidadores necessitam deste tipo de formagao
para ultrapassar as suas dificuldades. A capacitacdo dos cuidadores para a prestacdo de cuidados
permite melhorar a qualidade de vida dos doentes e cuidadores.
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Conclusao:

Ser cuidador informal de uma pessoa com doenca oncoldgica avancada no domicilio, € uma
atividade que causa bastante impacto em toda a esfera pessoal do cuidador. Deve ser prioridade dos
profissionais de saude a identificagdo das necessidades dos cuidadores e adotar estratégias que
respondam a essas necessidades. Desta forma diminui-se a sobrecarga do cuidador, melhora-se a
qualidade de vida dos cuidadores e doentes, o que ira permitir melhores condigdes para as pessoas
realizarem o seu desejo/preferéncia de morrer em casa.
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As Necessidades dos Cuidadores Informais, de Doentes Paliativos, com Doen¢a Oncoldgica
Avancada, no Domicilio

Las Necesidades de los Cuidadores Informales de Pacientes Paliativos, con Enfermedad
Avanzada por Cancer, en el Hogar

The Needs of Informal Caregivers of Palliative Patients with Advanced Cancer Disease at
Home

Resumo

A identificacao das necessidades no domicilio, dos cuidadores informais, de doentes paliativos com
doenca oncoldgica avangada, permite a criacdo de um sistema de apoio, que responda as suas
necessidades. Através da adequacgdo dos meios de apoio domiciliar, consegue-se satisfazer os desejos
e preferéncias dos doentes e cuidadores quanto ao local de morte e prestacdo de cuidados em fim de
vida e evitar a sobrecarga do cuidador.

Objetivo: Identificar as necessidades dos cuidadores informais de doentes paliativos, com doenga
oncoldgica avancada, no domicilio.

Meétodo: Revisao Sistematica da Literatura, utilizando as bases de dados eletrénicas PUBMED e B-
ON. Foram analisados estudos publicados entre 2015 e 2018.

Resultados: Obtiveram-se 55 estudos e foram selecionados 7. As principais necessidades dos
cuidadores informais sdo apoio psicoldgico, informacdo acerca da doenga, tratamentos, gestao dos
sintomas e treino das habilidades praticas para prestarem cuidados. Necessitam de apoio para
cumprir as suas responsabilidades laborais.

Conclusao: Os profissionais de saude que prestam cuidados no domicilio tem de adaptar os cuidados
a estas necessidades. Desta forma diminui-se a sobrecarga do cuidador, melhora-se a qualidade de
vida dos cuidadores e doentes, o que ird permitir melhores condigdes para as pessoas realizarem o
seu desejo/preferéncia de morrer no domicilio.

Palavras chave: Cuidador informal; necessidades; doente oncoldgico paliativo; domicilio.
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Resumen

La identificacién de necesidades en el hogar, para cuidadores informales, de pacientes paliativos con
cancer avanzado, permite la creacién de un sistema de apoyo que responda a sus necesidades. Al
adaptar los medios de apoyo en el hogar, se pueden cumplir los deseos y preferencias de los pacientes
y cuidadores con respecto al lugar de fallecimiento y la atencién al final de la vida y se evita la carga del
cuidador.

Objetivo: Identificar las necesidades de los cuidadores informales de pacientes paliativos con cancer
avanzado en el hogar.

Método: Revision sistematica de la literatura, utilizando las bases de datos electrénicas PUBMED y B-
ON. Se analizaron los estudios publicados entre 2015y 2018.

Resultados: Se obtuvieron 55 estudios y se seleccionaron 7. Las principales necesidades de los
cuidadores informales son el apoyo psicolégico, la informacion sobre la enfermedad, los tratamientos,
el manejo de los sintomas y la capacitacioén de habilidades practicas para brindar atencion. Necesitan
apoyo para cumplir con sus responsabilidades laborales.

Conclusion: Los proveedores de atencion médica a domicilio deben adaptar la atencién a estas
necesidades. Esto reduce la carga sobre el cuidador, mejora la calidad de vida de los cuidadores y
pacientes, lo que permitira mejores condiciones para que las personas cumplan su deseo /
preferencia de morir en casa.

Palabras clave: cuidador informal; necesidades; paciente con cancer paliativo; domicilio.
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Abstract

The identification of needs at home, for informal caregivers, palliative patients with advanced cancer,
allows the creation of a support system that responds to their needs. By adapting the means of home
support, patients and caregivers' desires and preferences regarding the place of death and end-of-life
care can be met and the caregiver burden is avoided.

Objective: To identify the needs of informal caregivers of palliative patients with advanced cancer at
home.

Method: Systematic Literature Review, using the electronic databases PUBMED and B-ON. Studies
published between 2015 and 2018 were analyzed.

Results: 55 studies were obtained and 7 were selected. The main needs of informal caregivers are
psychological support, information about the disease, treatments, symptom management and
training of practical skills to provide care. They need support to fulfill their job responsibilities.

Conclusion: Home-based healthcare providers need to adapt care to these needs. This reduces the
burden on the caregiver, improves the quality of life of caregivers and patients, which will allow better
conditions for people to fulfill their desire / preference to die at home.

Keywords: Informal caregiver; needs; palliative oncologic patient; residence.

Introdugao

O papel de cuidador informal é desempenhado por pessoas proximas da pessoa doente, podendo
ser um familiar ou um membro da comunidade, que prestam estes cuidados por vontade,
necessidade ou obrigagao cultural, sem remuneragdo, que estdao expostos a problemas e desgaste
decorrente do cuidar (1,2).

0 modo como é vivenciado o papel de cuidador depende de varios fatores, dos quais se destacam:
a existéncia ou ndo de uma rede de suporte social e os recursos pessoais do cuidador. Os recursos
pessoais sdo constituidos pelos conhecimentos e habilidades para cuidar, o significado de cuidar, a
capacidade de lidar com situagdes dificeis, as estratégias de enfrentamento do sofrimento, a procura
de conforto emocional, religiosidade e a relagdo com a pessoa doente (3).

A prestacdo prolongada de cuidados a um familiar com doen¢a avangada pode causar uma
sobrecarga emocional, financeira, restricdes sociais e alteragdes psicossomaticas no cuidador. Os
principais sintomas sdo ansiedade, fadiga, stress, exaustao, isolamento social e instabilidade emocional

(4)

O cuidador informal precisa de ser apoiado nas suas necessidades, ter acesso a recursos da
comunidade e servigos de satide para diminuir a sobrecarga e deste modo melhorar a sua qualidade
de vida e ada pessoa cuidada (3,4).

Este apoio, deve englobar interven¢des que promovam o autocuidado dos cuidadores, ja que esta
medida, vai contribuir para diminuir o risco e as complicagdes que advém da sobrecarga do cuidador

).

Com o adequado apoio externo, os doentes e familiares elegem o domicilio como local para os
cuidados de fim de vida, logo é essencial criar um sistema de apoio adequado as familias e doentes, de
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modo a respeitar as suas preferéncias e aumentar a propor¢ao de doentes que morrem no domicilio
(5)-

Um estudo elaborado em 2015 por Gomes, Calanzani, Koffman e Higginson sobre se é melhor
morrer em casa ou no hospital, permitiu concluir que morrer em casa é um objetivo complexo para os
doentes com doenga oncoldgica avangada, mas que se consegue atingir se existirem as condicdes
necessarias. Para tal é necessario a identificacao dos fatores de risco, conhecimento das preferéncias
dos cuidadores e doentes, visitas domicilidrias e apoiar o envolvimento da familia nos cuidados (6).

Também é importante referir que quando os cuidadores durante a fase terminal da doenga
cuidam dos seus familiares no domicilio, conseguem lidar melhor com o luto depois da morte do seu
familiar (7). Relativamente ao risco de luto prolongado os cuidadores dos doentes que morrem no
domicilio tem menor risco do que os que morrem no hospital (6).

Os Cuidados Paliativos domicilidrios aumentam a probabilidade de os doentes realizarem o seu
desejo/preferéncia de morrerem em casa, diminuem a utilizagao de servigos médicos, contribuem
para a redugao dos custos de saiide e aumentam a satisfagdo dos doentes e familiares, com os
cuidados prestados no fim de vida (8).

Com a identificacdo das necessidades dos cuidadores informais consegue-se dar uma resposta
orientada pelos valores, objetivos e preferéncias do doente e familia, respeitando a sua autonomia e
dignidade e desta forma prestar cuidados ativos e totais segundo a filosofia e os principios dos
Cuidados Paliativos (9).

A pertinéncia desta tematica é refletida na importancia da correta identificacdo das necessidades
no domicilio, dos cuidadores informais, de doentes paliativos com doenga oncoldgica avancgada, que
permite criar um sistema de apoio que responda de forma eficaz as suas necessidades. Através da
criagdo de um sistema de apoio adequado, consegue-se satisfazer os desejos e preferéncias dos
doentes e cuidadores quanto ao local de morte e prestagdo de cuidados em fim de vida e evitar a
sobrecarga do cuidador que influencia os cuidados prestados ao doente terminal e com frequéncia,
conduz a hospitalizagdo do doente e altera o local de morte, do domicilio para o hospital.

Metodologia

A metodologia de investigacdo utilizada foi a Revisao Sistematica da Literatura. A questdo de
investigacdo que a orienta é: Quais as necessidades dos cuidadores informais, de doentes paliativos,
com doenca oncolégica avangada no domicilio? Para formular esta questdo de partida e definir os
critérios de elegibilidade foi utilizada a estratégia PICOD (Participantes; Intervengdes; Comparacoes;
Resultados/Outcomes e Desenhos).
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Quadro 1- Protocolo de investigacao

Protocolo de investigacao Palavras chave

P | Participantes Quem foiestudado? | Cuidadores informais  de | “family caregiver”:”
doentes paliativos com doenca | family burden”:
oncoldgica  avancada  no | “informal caregivers
domicilio. needs”;” family

caregivers needs”:”

I | Intervengoes 0 que foi feito? Como se identificaram as “informal
flecessid.ades dos cuidadores carers”“family carers’”
informais. “advanced

C | Comparagdes Podem ou ndo existir | Quais? cancer’;"advanced

cancer patients”; “home

0 | Outcomes Resultados Identificacdo das necessidades | care” “Palliative care”,
dos cuidadores informais no
domicilio.

D | Desenho do | Como ¢é que a | Qualitativoe quantitativo.

estudo evidéncia foi
recolhida

Esta investigacdo tem como objetivo identificar as necessidades dos cuidadores informais de
doentes paliativos com doenca oncoldgica avangada no domicilio. As fontes de dados utilizadas foram
as bases de dados eletronicas PUBMED e B-ON.

20

Foram utilizadas as seguintes palavras chave como descritores da pesquisa: “family caregiver”;

”, i 2,0

family burden”; “informal caregivers needs”;” family caregivers needs”;” informal carers”; “family carers”;

R

“advanced cancer”;” advanced cancer patients”; “home care”; “Palliative care”.

As equacbes de busca utilizadas, respetivamente, nas bases de dados PUBMED e B-ON,
resultaram da combinag¢do dos descritores de busca com operadores booleanos: (family caregiver
AND family burden AND advanced cancer AND Palliative care) e (informal cargivers needs or family
caregivers needs or informal carers or family carers) AND “advanced cancer patients” AND “home
care” NOT (pedriatics or children or adolescentes). Foram utilizados filtros na pesquisa de ambas as
bases de dados. Na PUBMED os filtros utilizados foram texto completo gratuito e data de publicagao
dos estudos ser 01/01/2015 e 31/12/2015. Na B-ON os filtros utilizados: Modos de pesquisa:
Booleana/frase; Limitadores: Texto integral; Data de publicacao: 2015/01/01 - 2018/12/03;
Disciplina: Saude e Medicina, Enfermagem e Medicina Auxiliar. Expansores: Pesquisar também no
texto integral dos artigos.

No processo de selecdo e revisao de artigos a pesquisa foi limitada a um horizonte temporal entre
2015 a 2018. Os critérios de inclusdo utilizados tiveram como base os estudos estarem dentro do
limite temporal definido, texto integral e de livre acesso, contexto dos estudos ser no ambito dos
Cuidados Paliativos, os cuidados serem prestados no domicilio e os doentes serem portadores de
doenca oncoldgica avangada. Os critérios de exclusdo basearam-se na exclusdo de documentos
repetidos, na auséncia de adequagdo do resumo ao tema da pesquisa, a populacdo alvo ter idade
inferior a 18 anos.
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Resultado

Com a utilizacdo das equagdes de busca nas bases de dados obteve-se um total de 55 estudos
com potencial interesse para a investigacdo. Destes 55 estudos, 19 foram gerados pela busca na
PUBMED e 36 resultaram da busca na B-ON. Ap0s a leitura dos titulos e abstrats selecionaram-se 11
estudos, 6 da PUBMED e 7 da B-ON. Apo6s a leitura do texto integral e aplicacdo dos critérios de
inclusao e exclusdo, foram selecionados 7 estudos para serem analisados. Destes 7 estudos, 4
resultaram da busca na PUBMED e 3 resultaram da busca feita na base de dados B-ON. Dos 48
estudos excluidos. Os motivos da exclusao relacionaram-se com incumprimento dos critérios de
elegibilidade e por ndo terem interesse para a tematica a ser estudada. A seguir pode ser observado o
Diagrama/Fluxograma dos artigos encontrados e selecionados.

Estudos com potencial interesse resultantes da pesquisa
nas bases de dados: n=55

PUBMED:
n=19

. Estudos
excluidos: n=48

Aplicagao dos critérios de . Irrelevantes a
inclusdo e exclusao tematica em estudo.

. Nao cumprem
critérios de inclusao.

Estudos selecionados: n=7

PUBMED:
n=4

Figura 1- Diagrama/Fluxograma dos artigos encontrados e selecionados

De modo a facilitar a andlise dos estudos selecionados, estes foram organizados cronologicamente
por ordem decrescente (2018-2015) e foi atribuido um nimero a cada artigo (E1-E7). Ao analisar-se
os dados pode-se constatar que os estudos E1, E2, E6 e E7 destacam as necessidades dos cuidadores
de informagdo acerca da doenga, tratamentos, gestdo de sintomas e recomendagdes praticas sobre os
cuidados necessarios. Todos estes estudos referem a necessidade de treino das habilidades para a
prestacdo dos cuidados necessarios. O E2 também destaca a necessidade de apoio psicologico. O E5
também destaca esta necessidade dos cuidadores. O E3 identifica a necessidade de informagao acerca
das habilidades praticas e organizacdo do acompanhamento. O E4 destaca a necessidade de os
cuidadores terem apoio de forma a conseguirem conciliar a o papel de cuidador com as suas
responsabilidades laborais.
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Nos gréficos 1 e 2 é feita a apresentacdo dos estudos no que se refere a sua distribui¢do por
ano de publicagdo e pais de origem.

4
3
2
| I
0

m2016 m2017 m2018

Grafico 1- Distribuicao dos estudos por ano de publicacao

O ano em que houve maior publicacdo de estudos foi em 2016, tendo sido encontrados 4
estudos. Em 2017 foram publicados 2 estudos e em 2018 foi publicado 1 estudo de interesse para a
tematica em estudo.

2,5
2
15

1
0

H Reino Unido  ® Alemanha Holanda EUA mJap3o M Africa do Sul

Gréfico 2 - Distribuicao dos estudos por pais de origem

Relativamente aos paises de origem 2 estudos sdo do Reino Unido, 1 Alemanha, 1 Holanda, 1 dos
EUA, 1 Jap@o e 1 Africa do Sul, 0 que demonstra um grande desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
anivel dos paises europeus, principalmente no Reino Unido e por outro lado a expansao dos cuidados
paliativos a outras regioes do globo.

Embora tenham sido selecionados todos os idiomas para a pesquisa de estudos nas bases de
dados, mas sé foram encontrados estudos redigidos em inglés.

Os dados da andlise PICOD dos estudos selecionados encontram-se esquematizados nos quadros
2,3,4,5,6,7 e 8 aseguir apresentados.
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Quadro 2 - Analise PICOD do estudo 1 (E1)

Nimero do E1- Informal caregiver challenges for advanced cancer patients during end-of-life
estudo/ care in Johannesburg, South Africa and distinctions based on place of death.
Titulo
Referéncia/ Desenhodo | Participantes Intervengcdes | Comparacoes | Resultados
estudo
Pais de
origem
O'Neil, etal, Qualitativo 164 Cuidadores | Entrevistasaos | Compararas O cuidador
2018 informais de cuidadores necessidades informal no
. doentes com informais de doscuidadores | domicilio tem
Africa doSul cancro doentes com informais no necessidade de
avancado. cancro domicilio e no apoio/ensino
avangado no internamento. nagestio dos
domicilio e no sintomas da
hospital e doenca e treino
conhecer os de habilidades
desafios que para prestar os
sentem. cuidados
praticos.
Perceber se
estes desafios Existem
sdo diferentes. diferencas no
tipode
necessidades
do cuidador
informal no
domicilio e no
internamento.
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Quadro 3 - Analise PICOD do estudo 2 (E2)

Numerodo | E2-Six topics informal carers of patients with breathlessness inadvanced disease

estudo/ want to learn about and why:MRC phase I study to inform an educational intervention

Titulo

Referéncia/ | Desenho do Participantes Intervencdes | Comparagoes Resultados

Paisde estudo

origem

Farquhar,et | Qualitativo 25 diades de Aplicacdo de Compararas 0 cuidador

al, 2017 . pacienteseseus | entrevistaspara | necessidades informal de

) ) Exploratdrio cuidadores. identificaras doscuidadores | doentescom

Reino Unido necessidades informais de cancro do
doscuidadores | doentescom pulmao
de formaase cancrodo avancado tem
selecionaruma | pulmao necessidade de
intervengao avancado e educagdo sobre
educacional. DPOCavancado. | agestiode

sintomas.

Quadro 4 - Analise PICOD do estudo 3 (E3)

Nimerodo | E3-Self-management supportand eHealth for patients and informal caregivers
estudo/ confronted with advanced cancer:na online focus group Study among
Titulo
Referéncia/ | Desenhodo | Participantes Intervengdes Comparagoes Resultados
Paisde estudo
origem
Slev, etal, Qualitativo 45 enfermeiros | Entrevistascom | Nao existem. Os cuidadores
que apoiam a enfermeiros informais
2016 autogestiodos | paraidentificar necessitam que os
Holanda cuidados dos oapoio que enfermeiros os
cuidadores prestam aos apoiem mais na
informais de cuidadores autogestio dos
doentes com informais na cuidados. Tém
doenga autogestio dos necessidade de
oncologica cuidados. informagaoacerca
avangada. das habilidades
praticase
organizagdo dos
cuidados.
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Quadro 5 - Analise PICOD do estudo 4 (E4)

Nimerodo | E4-Analysisin patients with advanced lung cancer and their relatives

estudo/

Titulo

Referéncia/ | Desenhodo | Participantes Intervencdes Comparagoes Resultados

Paisde estudo

origem

Sparla, et Qualitativo 18 diades de Aplicacdode Compararas Foram

al,2016 . pacientes com entrevistasa necessidades dos | identificadas

exploratorio cancroavancado | doentese cuidadores necessidades de
Alemanha do pulmao e cuidadores para | informais de apoio psicoldgico,
seus cuidadores. | identificaras doentes com de suporte para

necessidadese | cancrodo conseguirem
recursos dos pulmdoavancado | conjugar o papel
pacientes e eDPOC de cuidador com
cuidadores avancado. atividade laboral.
informais.

Quadro 6 - Analise PICOD do estudo 5 (E5)

Nimero do E5- Family caregivers require mental health specialists for end-of-life psychosocial
estudo/Titulo problems athome: a nationwide survey in Japan
Referéncia/Pais Desenhodo | Participantes Intervencdes | Comparagoes | Resultados
estudo
de origem
Kobayakawa, et Quantitativo 628 Cuidadores | Aplicacdode Nao existem 169
al,2016 de familiares questionarios comparagoes. cuidadores
. que recebem aos cuidadores indicaram
Japéo cuidados informais para necessidade
paliativos no identificaras de apoio
domicilio. necessidades de psicologico de
apoio um
psicolégicoe a especialista
preferéncia de emsaude
este apoio ser mental.
deum
especialista em
saide mental.
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Quadro 7 - Analise PICOD do estudo 6 (E6)

Nimero do E6-What Are the Key Elements of Educational Interventions for Lay Carers of
estudo/Titulo Patients With Advanced Disease?A Systematic Literature Search and Narrative
Review of Structural Components,Processes and Modes of Delivery
Referéncia/ Desenhodo | Participantes Intervencdes | Comparagoes Resultados
estudo
Pais de origem
Farquhar, et Qualitativo Cuidadores de Identificar os N3o existem. Os cuidadores
al,2016 doentes com elementos informais tém
) ) doenga chave de necessidade de
Reino Unido avancado no intervencoes mais
domicilio. para cuidadores informacdoe
de pacientes treino das
com doenca habilidades
avancada. praticas para
cuidar. Tém
necessidade de
intervencoes
educativas para
agestdode
sintomas.
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Quadro 8 - Analise PICOD do estudo 7 (E7)

Numero do E7- Associations between advanced cancer patients survival and family cargiver
estudo/Titulo presence and burden
Referéncia/Pais | Desenho do Participantes Intervencdes | Comparacdes | Resultados
estudo
de origem
Dionne-Odomet | Quantitativo 207 doentes Entrevistapara | Compararsea Foram
al, €om cancro testarum presencga, o identificadas
Estudo ) avangadoe 123 | programade bem-estarea necessidades
2016 randomlz.ado de cuidadores apoioeducativo | sobrecarga do de apoio
EUA control trial familiares. aos cuidadores | cuidadorpodem | psicoldgicoe de
deformaa estar treinode
verificar sea relacionadas habilidades
suaaplicacao coma paraa
precoce sobrevivéncia prestacdo de
diminuia do doente. cuidados.
sobrecarga dos i
cuidadores. Também se
concluiu que
quanto maior
sdoas
exigéncias do
cuidado, maior
éasobrecarga
do cuidadore
menor éa
sobrevivéncia
do doente.
Discussao:

As principais necessidades que os cuidadores informais de doentes com doenga oncologica
avangada tém no domicilio sdo de apoio psicologico e de informacdo /educagao acerca da trajetoria
da doenca, dos tratamentos e da gestao dos sintomas. Consideram importante serem apoiados e
treinados na execugao das técnicas necessarias. Necessitam de apoio para conseguir conciliar o papel
de cuidador com as suas responsabilidades laborais.

Os profissionais de saude que prestam cuidados no domicilio tem de ter estes fatores em atengao
e adaptar as suas intervencgoes a estas necessidades. Tém de desenvolver mais a¢des educativas de
modo a capacitar os cuidadores para a prestagdo de cuidados ao doente com doenca oncoldgica
avancada. Estas acOes educativas devem ser dirigidas para o controlo sintomatico e treino de
habilidades praticas. Os resultados indicam que os cuidadores necessitam deste tipo de formacao
para ultrapassar as suas dificuldades. A capacitacdo dos cuidadores para a prestacdo de cuidados
permite melhorar a qualidade de vida dos doentes e cuidadores.
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Conclusao:

Ser cuidador informal de uma pessoa com doenc¢a oncoldgica avancada no domicilio, é uma
atividade que causa bastante impacto em toda a esfera pessoal do cuidador. Deve ser prioridade dos
profissionais de satide a identificacdo das necessidades dos cuidadores e adotar estratégias que
respondam a essas necessidades. Desta forma diminui-se a sobrecarga do cuidador, melhora-se a
qualidade de vida dos cuidadores e doentes, o que ira permitir melhores condigoes para as pessoas
realizarem o seu desejo/preferéncia de morrer em casa.

Referéncias bibliograficas:

1 . Ribeiro, M,, Dias, F, Costa, C, & Oliveira, S. (2018). Desempenho ocupacional de cuidadores
informais em atencdo domiciliar. Revisbrato,vol 2(2), pp.338-356.

2. Martinez, R, Cardona, E., & Gémez-Ortega, O. (2016). Intervenciones de enfermeria para disminuir
la sobrecarga en cuidadores:un estudio piloto. Revista Cuidarte, 7(1),1171-1184.d0i:10.15649.

3. Rezende, G., Gomes, C, Rugno, C, Carvalho, R, & Carlo, M. (2016). Sobrecarga de cuidadores de
pessoas em cuidados paliativos:revisdo integrativa da literatura. Medicina (Ribeirdo Preto), 49(4), 344-
354. Obtido em 14 de Agosto de 2018, de http://www.revistas.usp.br/rmrp.

4. Rocha, E, & Souza, A. (16 a 20 de Outubro de 2017). Sobrecarga do cuidador e o impacto na
qualidade de vida dos pacientes oncolégicos em cuidados paliativos. (U. LaSalle, Ed.)
SEFIC2017,UNILASALLE-A pesquisa e o direito a diversidade, 7-8. Obtido em 12 de Agosto de 2018, de

http://www.unilasalle.edu.br.

5.Capelas, M, & Coelho, S. (2013/2014). Local de prestacao de cuidados no final da vida e local de
morte:preferéncias dos portugueses. Cadernos de Satide, 6,7-18.

6. Gomes, B, Calanzani, N., Koffman, ],, & Higginson, . (2015). Is dying in hospital better than home in
incurable cancer and what factors influence this?A population-based study. BMC Medicine, 13:235, 1-
12.d0i:10.1186/s12916-015-0466-5.

7. Lixa, C. (2017). Implicagbes para os familiares cuidadores do doente oncoldgico:necessidades
sentidas. Em C. Lixa, Dissertagdo de mestrado em Psicologia Clinica e da Satide- O doente oncoldgico em
cuidados paliativos e seus cuidadores familiares:Percepcbes das necessidades, qualidade de vida,
ansiedade e depressdo. (pp. 22-24). Porto: Universidade Portucalense.

8. Varanj, S, Dall'Olio, F,, Messana, R, Tanneberger, S, Pannuti, R, Pannutj, F,, & Biasco, G. (2015).
Clinical and demografic factors associated to the place of death in advanced cancer patients assisted at
home in Italy. Progress in Palliative Care, 23,61-66.d0i:10.1179/1743291X14Y.0000000094.

9. Capelas, M. (2014). Indicadores de Qualidade para os Servigos de Cuidados Paliativos em Portugal
Lisboa: Universidade Catolica Editora.

10. O'Neil, D, Prigerson, H, Mmoledj, K, Ratshikana-Moloko, M,, Tsitsi, ], Cubasch, H, ... Blanchard, C.
(July de 2018). Informal Caregiver Challenges for Advanced Cancer Patients during End-of-life Care in
JohannesburgSouth Africa and Distictions Based on Place of Death. Journal Pain Symptom Manage,
56(1),98-106. Obtido em 2 de Agosto de 2018, de http:d0i:10.1016/jjpainsymman.2018.03.017.

239



Ana Filipa Salcedas Girao

11. Farquhar, M, Benson, J., Lovick, R, Mahadeva, R, Howson, S,, Burkin, ], ... Ewing, G. (5 de May de
2017). Six key topics informal carers of patients with breathlessness in advanced disease want to

learn about and why:MRC phase I study to inform an educational intervention. (P. L. [ratxe Puebla,
Ed.) PLoS ONE, 12(5), 1-16. Obtido em 10 de julho de 2018, de https://doi.org/10.1371/journal.

12. Slev, V., Pasman, H,, Eeltink, C, Uden-Kraan, C, Leeuw, I, & Francke, A. (2017). Self-management
support and eHealth for patients and informal caregivers confronted with advanced cancer :an online
focus group study among ncer. BMC Palliative Care, 16.doi: 10.1186/s12904-017-0238-4.

13. Sparla, A, Flach-Vorgang, S, Villalobos, M., Krug, K, Kamradt, M., Coulibaly, K, .. . Ose, D. (3 de
October de 2016). Individual difficulties and resources — a qualitative. Dove press journal: Patient
Preference  and  Adherence, 2021-2029. Obtido em 10 de Julho de 2018, de
http://dx.doi.org/10.2147 /PPA.S110667.

14. Kobayakawa, M., Okamura, H,, Yamagishi, A., Morita, T., Kawagoe, S, Shimizu, M, . .. Miyashita, M.
(2016). Family caregivers require mental health specialists for end-of-life psychosocial problems at
home: a nationwide survey in Japan. Psycho-Oncology, 25, 641-647.doi:DOI: 10.1002/pon.

15. Farquhar, M, Penfold, C, Walter, F,, Kuhn, I, & Benson, |. (July de 2016). What are the key elements
of educational interventions for lay carers of patients with advanced disease?A sistematic literature
search and narrative review of structural componentes,processes and modes of delivery. Journal of
Pain and Symptom Management, 52(1), 117-119. Obtido em 2 de Agosto de 2018, de
http://dx.doi.org/10.10.1016/jjpainsymman.2015.12.341.

16. Dionne-Odom, ], Casco, ], Martin, M,, Lyons, K, Prescott, A, Tosteson, T, . . . Bakitas, M. (3 de
January de 2016). Associations between advanced cancer patients survival and family caregiver
presence and burden. Cancer Medicine, 5(5), 853-862. doi: 10.1002/cam4.653

240



A Importancia da Conferéncia Familiar como

Instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos

Anexos

241



Ana Filipa Salcedas Girao

Anexo A - Certificado de participacado no 1° Congresso
Internacional em Comunidades Envelhecidas - Desafios para o
Envelhecimento

242



A Importancia da Conferéncia Familiar como

Instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos

jiigi j ace.com %

INTERDISCIFL NAHY RESEARCH Nl Instituto Politécnico
(R BUALDENG FUNC IO AGE TG COMMURITES dt‘ ci‘ﬁ h"l'.! Bf'dn.{.‘[J

CERTIFICATE OF PARTICIPATION

Ana Filipa Girao

participated in “1* International Congress Ageing Communities Development
Challenges” from 14 to 16 November, 2019 in Castelo Branco, Portugal.

4 &
la o Iy P
a“’ M @’ﬁj ?_‘ "4 .';f:zsr_-a s
Maria Jodo Guardado Moreira Lucinda Carvalho
(Organizing Committe) (Organizing Committe)

243



Ana Filipa Salcedas Girao

Anexo B - Certificado de realizacdo do Péster elaborado para o
1° Congresso Internacional em Comunidades Envelhecidas -
Desafios para o Envelhecimento

244



A Importancia da Conferéncia Familiar como

Instrumento de apoio a familia em Cuidados Paliativos

iitigi§j AGE.comm %

INTERLHSCIPL Y RESEARCH NS Instituto Palitécnico
0¥ BUAL NG FUNCTIONAL AGEING, COMMLSITIES de Castelo Branco

POSTER CERTIFICATE
The Poster

AS NECESSIDADES DOS CUIDADCRES INFORMAIS, DE DOENTES PALIATIVOS, COM DOENGA ONCOLOGICA AVANGADA, NO DOMICILIO

was presented by
Ana Girde, Maria Duarte

in “1%! International Congress Ageing Communities Development Challenges”
from 14 to 16 November, 2019 in Castelo Branco, Portugal.

Auss f st 9: 1 j"','_.fjaf‘

__arididis

Maria Jodo Guardado Moreira Lucinda Carvalho
(Organizing Committe) (Organizing Committe)

245



