€

Instituto Politécnico
de Castelo Branco
Escola Superior

de Saude

Dr. Lopes Dias

Relatério de Pratica Clinica
Avaliacao e Controlo da Dispneia em Cuidados
Paliativos

André Samuel Martins Goncalves

Orientadora
Mestre Angela Sofia Lopes Simdes

Julho de 2013






9
O

Farnla Supss
= Sl
D Linpes Dy

Relatério de Pratica Clinica
Avaliacao e Controlo da Dispneia em Cuidados Paliativos

André Samuel Martins Gongalves

Orientadora

Mestre Angela Sofia Lopes Simdes

Relatério de Estagio apresentado a Escola Superior de Saide Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de
Castelo Branco para cumprimento dos requisitos necessarios a obtencdo do grau de Mestre em
Cuidados Paliativos, realizado sob a orientagdo cientifica da Mestre Angela Sofia Lopes Simdes,
Assistente Convidada pela Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo
Branco.

Julho de 2013






Composicao do juri

Presidente do juri

Doutora Ana Paula Gongalves Antunes Sapeta
Vogais
Mestre Angela Sofia Lopes Simdes

Enfermeira na Unidade Local de Saude de Castelo Branco

Mestre Margarida Isabel Cardoso dos Santos Freitas Alvarenga

Enfermeira no Servico de Cuidados Paliativos do IPO do Porto, E. P. E.






Dedicatoria

Dedico este trabalho a todos aqueles que me vém acompanhando ao longo deste e
outros percursos, e que nele vejam mais um pequeno contributo na construcao dos
alicerces cientificos em que a Enfermagem e os Cuidados Paliativos, definitivamente,

assentam.



\4



Agradecimentos

Como o caminho da Vida s6 faz sentido se o percorrermos acompanhados, a
conclusao de um percurso desta natureza ndo era possivel sem a presenca e apoio de
um conjunto de pessoas a quem agradeco reconhecidamente:

A minha orientadora, Mestre Angela Simdes, pelo acompanhamento feito de rigor
e objetividade do meu percurso, mas sempre com uma palavra de incentivo e
conselhos construtivos, que me encorajaram a seguir em frente e a optar pelos
melhores caminhos sempre que a duvida se instalava;

A coordenadora do Mestrado em Cuidados Paliativos, Professora Doutora Ana
Paula Sapeta, pela referéncia que foi ao longo percurso e pelos bons conselhos que
sempre deu nos momentos oportunos;

Ao Dr. Raul Posada e ao enfermeiro Anténio Romero, por também terem sido
meus Mestres, e a quem devo grande parte das novas competéncias que hoje possuo,
bem como aos restantes elementos da equipa de Coria pelo caloroso acolhimento que
me proporcionaram;

Aos Doentes a quem prestei cuidados durante o meu estagio, dado que tudo s6 faz
sentido porque eles existem. Espero que a minha interven¢dao tenha dado o seu
pequeno contributo para a dignificacao da ultima etapa das suas vidas, proporcional
ao imenso gosto que tive em fazé-lo;

Aos colegas enfermeiros do Centro Social do Orvalho pelo incentivo que me deram
em todos os momentos, bem como pela disponibilidade que demonstraram na
articulacdo de hordarios de forma a poder conciliar todo o trabalho que se foi
acumulando ao longo do tempo;

Aos meus pais, Anibal e Clotilde, a quem devo tudo aquilo que sou e por serem as
pessoas deste mundo que mais acreditam em mim. Se ha elogios e agradecimentos
que se possam fazer, eles sdo merecedores de todos eles;

Aos meus restantes familiares, avos, tios e primos, pelos afetos e companheirismo
com que sempre preencheram a minha vida. Poucas coisas me dao tanto gosto que
afirmar que, apesar da passagem dos anos, a nossa familia permanece forte e unida;

~

A minha querida av6 Maria dos Anjos que olha pela nossa familia de onde quer
que ela esteja, e a quem a forma extremosa e dedicada com que sempre cuidou de
mim e de todos noés devo a exigéncia propria de procurar constantemente exercer
melhor a minha profissao;

A Andreia, 0 meu grande apoio, a minha confidente e companheira de vida, pelo
espirito critico que também sabe impor na altura certa e que se revelou
imprescindivel em certos momentos. Este projeto ndo é apenas meu, é nosso, ja que o
entusiasmo na sua concretizagdo foi partilhado em igual forma.

VI



Vi



“Porventura deveriamos clarificar que falar de Morte
ndo é o mesmo que Morrer”

Alba Payas






Resumo

A realizacdo deste Relatorio é parte integrante dos pressupostos necessarios a
obtencdo do grau de Mestre em Cuidados Paliativos pela Escola Superior de Satude Dr.
Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco. Nele sdo descritos os objetivos
e atividades planeadas em sede de Projeto de Pratica Clinica e Relatorio, e
desenvolvidas no dambito da Pratica Clinica, realizada ao longo de 25 turnos numa
equipa de Cuidados Paliativos sediada na Comunidade Autéonoma da Extremadura,
Espanha, e mediante a concretizacdo de um projeto de intervencdao no servico de
origem subordinado a tematica da Avaliacdo e Controlo da Dispneia em Cuidados
Paliativos.

Segundo a Organiza¢do Mundial de Saude (2002), os Cuidados Paliativos visam
melhorar a qualidade de vida dos doentes, e das suas familias, que enfrentam
problemas decorrentes de uma doenga incuravel e / ou grave e com progndstico
limitado, através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacao
precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao sé fisicos, como a dor, mas também
dos psicossociais e espirituais. Essa intervencao assenta em quatro grandes pilares de
igual importancia e valorizagdo: controlo sintomatico, comunica¢do adequada, apoio a
familia e trabalho em equipa. As atividades realizadas na pratica assistencial
pretenderam a obtencdo das competéncias necessarias para a atua¢do em cada uma
dessas quatro dareas fundamentais, sem esquecer a necessaria articulacdo e
enquadramento com a equipa de acolhimento no seu contexto geografico e
assistencial.

A dispneia é um dos sintomas mais desestabilizadores e frequentes em doentes
com doenga cronica, progressiva e incuravel nos seus estadios mais avancados, com
um aumento de prevaléncia e intensidade ao longo das ultimas semanas de vida. Essa
percecdo é influenciada por diversos fatores inerentes a cada doente, que interagem
dinamicamente entre si. A sua avaliagdo com recurso a uma escala quantitativa, sendo
reconhecida como uma prioridade na qualidade assistencial em satde, apenas é feita
em 8,5% dos registos clinicos (Mularski et al, 2010). Foi introduzido no contexto do
servico de origem (uma Unidade de Cuidados Continuados Integrados com duas
tipologias) um guia orientador na avalia¢do e controlo da dispneia, com incorporacgao
da escala de Borg, e alteracao das folhas de registo para a sua sistematizagdo. Numa
das unidades, foi aprovado um novo protocolo de atuagao em caso de dispneia, que
incorpora a filosofia dos Cuidados Paliativos. Passado um més da implementacao, os
resultados mostram, para além de uma boa aceitagdo da importancia e pertinéncia do
projeto por parte dos profissionais da Unidade, que a avaliagdo quantitativa da
dispneia é ja uma pratica emergente numa das tipologias, sendo necessaria uma
posterior avaliacdo continuada para confirmar a consolidacdo da sua implementacao.

Palavras chave
Cuidados Paliativos; Prdtica Clinica; Avaliagdo e Controlo da Dispneia.
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Abstract

This Report is an integral part of the necessary conditions to obtain the degree of
Master in Palliative Care by Escola Superior de Satude Dr. Lopes Dias, Instituto
Politécnico de Castelo Branco. In it are described the objectives and planned activities
based on Project Report and Clinical Practice, and developed within the Practice, held
over 25 rounds in a Palliative Care team based in the Autonomous Community of
Extremadura, Spain, and upon completion of an intervention project in my original
service subject to the issue of Evaluation and Control of Dyspnea in Palliative Care.

According to the World Health Organization (2002), Palliative Care is an approach
that improves the quality of life of patients and their families facing the problem
associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering
by means of early identification and impeccable assessment and treatment of pain
and other problems, physical, psychosocial and spiritual. This approach is based on
four pillars of equal importance and valuation: symptomatic control, proper
communication, family support and teamwork. The activities carried out in
healthcare practice intended to obtain the necessary skills for working in each of
these four key areas, without forgetting the necessary articulation and framing with
the host team in its geographical and healthcare context.

Dyspnea is one of the most destabilizing and frequent symptoms in patients with
chronic, progressive and incurable disease in its later stages, with an increase in
prevalence and severity over the past few weeks of life. This perception is influenced
by several factors inherent to each patient, which dynamically interact with each
other. Their evaluation using a quantitative scale, being recognized as a priority in
health care quality, is only made in 8,5% of clinical records (Mularski et al, 2010).
Was introduced in the context of the original service (one Unit of Continued Care with
two typologies) guiding a guide in the evaluation and control of dyspnea,
incorporating the Borg scale, and alteration of the record sheets for their
systematization. In one of the units, a new protocol has been approved for dyspnea
management, which incorporates the philosophy of Palliative Care. After a month of
implementation, the results show, in addition to a good acceptance of the importance
and relevance of the project by the Unit’s professionals, the quantitative evaluation of
dyspnea is now an emerging practice in one typologie, requiring further evaluation
continued to confirm the consolidation of this implementation.

Keywords
Palliative Care; Clinic Practice; Evaluation and Management of Dyspnea.
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Relatério de Pratica Clinica - Avaliagao e Controlo da Dispneia em Cuidados Paliativos

1. Introducao

0 12 Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos (CP) da Escola Superior de Saude
Dr. Lopes Dias (ESALD), do Instituto Politécnico de Castelo Branco, determina que
ap6s conclusdao da componente de Pratica Clinica do plano de estudos e respetiva
aprovacdo, a atribuicao do grau de Mestre fica dependente da entrega, para discussao
posterior, de um Relatdrio detalhado onde sdo descritas as atividades desenvolvidas e
as competéncias adquiridas durante a pratica assistencial, de forma a responder
afirmativamente aos objetivos tracados no Projeto de Pratica Clinica e Relatério que o
antecedeu.

Os enormes progressos sociais, cientificos e tecnolégicos que o mundo ocidental
conheceu desde o inicio do século XX contribuiram numa primeira analise para um
aumento da esperan¢a média de vida sem precedentes na histéria da civilizagdo, num
espaco temporal tdo reduzido, o que trouxe consigo um novo paradigma acerca das
causas mais frequentes de morte nas pessoas - se até entdo o final de vida ocorria
prematuramente, em casa e na sequéncia de uma causa aguda, este passou a ocorrer
preferencialmente numa idade avangada, em meio hospitalar e em consequéncia de
uma doenga croénica, progressiva e causadora de dependéncia (Neto, 2010).

Esses progressos técnicos contribuiram para uma cultura de negac¢do da propria
morte, centrando toda a atencdao no desenvolvimento tecnolégico e terapéutico de
indole curativo, descurando a necessidade cuidativa, de paliagdo do sofrimento e de
humanizacao da morte. Os profissionais de satide eram, eles proprios, os primeiros a
encarar a morte como uma derrota, uma frustracdo que deveria ser combatida a todo
o custo e com todos os meios terapéuticos disponiveis, ao invés de a verem como uma
fase natural do ciclo biolégico, sem duvida a mais certa de todas, e merecedora de
dignidade como todas as outras.

Esta filosofia comecou a ser posta em causa a partir do final da década de 60 e
inicio dos anos 70 do século XX, sobretudo com os movimentos iniciados por Cicely
Saunders em Inglaterra e Elisabeth Kiibler-Ross nos Estados Unidos da América, em
que o paradigma defendido passou a ser o cuidado holistico do processo de morte,
suportado cientificamente pelas novas abordagens terapéuticas a paliagdo dos
sintomas mais frequentes em fim de vida (Chochinov, 2006; Neto, 2010; Sapeta,
2011). Atualmente, a filosofia dos Cuidados Paliativos encontra-se difundida pela
generalidade dos paises ocidentais, embora de forma assimétrica. Em 2005, o nimero
de servigos de Cuidados Paliativos no Reino Unido era de 12, por milhdao de
habitantes, em Espanha esse coeficiente situava-se entre 4 e 8 e em Portugal era
inferior a 2 (Neto, 2010). No nosso pais, apenas em 2004 a Direcao-Geral da Saude
(DGS) publicou o Programa Nacional de Cuidados Paliativos, em que sdao reconhecidos
como elemento fundamental dos cuidados de saude (DGS, 2004), enquanto que em
2006 o Decreto-Lei 101/2006 de 6 de Junho criou a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, que determina a criacdo de unidades de internamento de
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Cuidados Paliativos, bem como a prestacdo destes cuidados por equipas de suporte
intra-hospitalares e por equipas domiciliarias de suporte na comunidade (Diario da
Republica n? 109, 2006). Ja em 2012 foi legislada a Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos, que consagra os direitos e regula o acesso dos cidadaos a este tipo de
cuidados, no ambito do Servico Nacional de Saude (Diario da Republica n® 172, 2012).

Com base na evolugdo histérica do conceito e dos principios que o sustentam, a
Organizacao Mundial de Satude definiu Cuidados Paliativos, em 2002:

Abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes, e das suas familias,
que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incurdvel e/ou grave e com
progndstico limitado, através da prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a
identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas ndo sé fisicos, como a dor,
mas também dos psicossociais e espirituais (World Health Organization - WHO,
2002, p. 84).

Essa abordagem assenta em quatro grandes pilares de igual importancia e
valorizacdo: controlo sintomatico, comunicacdo adequada, apoio a familia e trabalho
em equipa (Sapeta, 2011). Partindo destes pressupostos, a Associagdo Nacional de
Cuidados Paliativos — ANCP (2006), hoje em dia, Associagdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos - APCP, nas suas recomendacdes para a organizacdo de servicos em
Cuidados Paliativos, definiu um conjunto de aspetos caracterizadores dos cuidados,
nomeadamente:

- Os Cuidados Paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo
natural, pelo que ndao pretendem provoca-la, através da eutanasia, ou atrasa-la,
através de uma “obstinacdo terapéutica” desadequada;

- Os Cuidados Paliativos tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade de
vida do doente, pelo que se deve disponibilizar tudo aquilo que va de encontro a essa
finalidade, sem recorrer a medidas agressivas que nao tenham esse objetivo em
mente;

- Os Cuidados Paliativos promovem uma abordagem global e holistica do
sofrimento dos doentes, pelo que é necessaria formacdo nas diferentes areas em que
os problemas ocorrem - fisica, psicoldgica, social e espiritual - e uma prestagdo de
cuidados de saude verdadeiramente interdisciplinar. Médico, enfermeiro e assistente
social serdo os elementos basicos da equipa mas sdo desejaveis outros contributos,
equacionados sempre em funcao das necessidades do bin6mio doente-familia;

- Os Cuidados Paliativos sdo oferecidos com base nas necessidades e ndo apenas
no progndstico ou no diagnoéstico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais
precoces da doenca - qualquer que ela seja -, quando outras terapéuticas, cuja
finalidade é prolongar a vida, estdo a ser utilizadas;

- Os Cuidados Paliativos, tendo a preocupagdo de abranger as necessidades das
familias e cuidadores, prolongam-se pelo periodo de luto. A unidade recetora de
cuidados é sempre “doente e familia” e ndo devem considerar-se realidades
desligadas;
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- Os Cuidados Paliativos pretendem ser uma intervencao rigorosa no ambito dos
cuidados de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas e se integram no sistema
de saude, ndo devendo existir a margem do mesmao.

A Pratica Clinica realizada, e de seguida descrita, permitiu a compreensao destes
principios moduladores em contexto real de trabalho, bem como deu-me a
possibilidade de cumprir os objetivos e desenvolver as atividades propostas em sede
de Projeto de Pratica Clinica e Relatorio. Os objetivos a que me propus atingir foram:

- Compreender e aplicar os valores e principios dos Cuidados Paliativos na sua
pratica assistencial;

- Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenga crénica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu
grupo social de pertenga, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o
sofrimento em conformidade com a filosofia dos Cuidados Paliativos, sempre em
colaboragdo com a restante equipa interdisciplinar;

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

- Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de
Cuidados Paliativos, em regime de internamento ou de apoio domiciliario;

- Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas no periodo de estagio clinico de forma a elaborar o relatério final, e
possivel planificacdo de um plano de implementacdo de uma equipa de Cuidados
Paliativos;

- Implementar e desenvolver, em contexto do servico de origem, procedimentos
que visem a avaliacdo e controlo da dispneia, em utentes com doenga cronica,
avancada e progressiva.

As minhas motivagdes pessoais e profissionais na realizacdo deste mestrado
assentam, para além da 6bvia valorizacdo profissional, no reconhecimento das
dificuldades que ha em Portugal em proporcionar a todos os doentes crénicos com
patologia progressiva e incuravel o acesso, seu de direito, a Cuidados Paliativos. Em
2004, a DGS definiu com bastante pormenor este conceito, associando-o
inequivocamente a cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por equipas e
unidades especificas, em internamento ou no domicilio, segundo niveis de
diferenciacdao (DGS, 2004). A formacgao dos profissionais surge assim como um dos
alicerces imprescindiveis neste ambito, surgindo como um fator facilitador, podendo
inclusivamente constituir um forte obstdculo a pratica no caso de se revelar
deficitaria, tomando-se por referéncia nao s6 a formacao pré-graduada, mas também
a formacdo pés-graduada e a realizada ao longo da vida (Sapeta e Lopes, 2007). Deste
modo, a formacao avancada dos profissionais de saude torna-se indispensavel, bem
como a sua coordenacdo e associacdo em equipas multidisciplinares de Cuidados
Paliativos.
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No que diz respeito a enfermagem, a formag¢ao é um dos principais pilares da
prestacdo de cuidados de enfermagem na Europa, fator demonstrado pelo elevado
numero de programas de formacao disponibilizados para enfermeiros em todos os
paises europeus (ANCP, 2006). O Programa Nacional de Cuidados Paliativos (DGS,
2004) refere em concreto que:

A complexidade das situagées clinicas, a variedade das patologias, o0 manejo exigente
de um largo espectro terapéutico e a gestdo de um sofrimento intenso requerem,
naturalmente, uma preparagdo sdlida e diferenciada, que deve envolver quer a
formagdo pré-graduada, quer a formagdo pds-graduada dos profissionais que sdo
chamados a prdtica deste tipo de cuidados, exigindo preparagdo técnica, formagdo
tedrica e experiéncia prdtica efetiva. A formagdo diferenciada na drea dos cuidados
paliativos é, assim, um aspeto essencial e imprescindivel para a organizagcdo e
qualidade deste tipo de cuidados, devendo ser dirigida a todos os profissionais
envolvidos (DGS, 2004, p. 13).

O complemento da formacdo avancada tedrica com o desenvolvimento de
competéncias na pratica assistencial assume assim uma grande relevancia, ndo sé
pelo natural ganho de capacidades assistenciais em contexto real de trabalho, mas
também pelo reconhecimento do profissional como Especialista na area - nivel de
formacao C, o mais elevado dos trés niveis de formacdo (Anexo A) - atribuido
mediante a realizacdo de Mestrado / Pés-Graduacdo com duracao superior a 280
horas, associado a estagios de trabalho com duracdo minima de duas semanas em
equipas de reconhecida credibilidade (ANCP, 2006). Em Portugal, apesar de tudo, a
escassez formativa, a auséncia de reconhecimento das diversas ordens profissionais
na atribuicio de especialidade ou competéncia na area e a inexisténcia de um
programa sistematizado de desenvolvimento de uma rede de servigos de Cuidados
Paliativos leva a que muitos profissionais, com formag¢do avang¢ada, ndo coloquem em
pratica o saber adquirido (Capelas, 2009).

A regulamenta¢do do presente mestrado define que a componente de Pratica
Clinica determina a realizacao de 300 horas de trabalho global, sendo que 200 dessas
horas, ou 25 turnos, deveriam ser feitas obrigatoriamente numa equipa de Cuidados
Paliativos do pais ou estrangeiro, pelo que optei por realizar a referida Pratica Clinica
na ECPC, na regido autébnoma da Extremadura, em Espanha, estadgio que decorreu de
11 de fevereiro até 4 de abril do presente ano. Optei pela realiza¢do da pratica clinica
neste local devido a oportunidade em conhecer e trabalhar inserido numa equipa
muito bem referenciada, num pais em que os Cuidados Paliativos e a sua filosofia sdo
um exemplo a seguir e se encontram solidamente implementados. A possibilidade de
conhecer novas realidades e métodos de trabalho, podendo transpor os melhores
exemplos da pratica assistencial para o meu exercicio profissional presente e futuro
constituiram também uma forte motivacdo. Por uma questdo legal de protecao de
dados exigida a este nivel, ndo identificarei concretamente neste relatério os nomes
dos profissionais da equipa de Pratica Clinica.
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As restantes 100 horas de trabalho obrigatérias foram contabilizadas mediante a
implementac¢do de um projeto de introducao de indicadores e melhoria de qualidade
no servico onde exerco as minhas fung¢des laborais, a Unidade de Cuidados
Continuados Integrados (UCCI) do CSO, subordinado a tematica Avaliagdo e Controlo
da Dispneia em Cuidados Paliativos, que decorreu entre maio e junho de 2013. Escolhi
este tema para o projeto de intervengdo pela pertinéncia do conceito, sobretudo pela
dispneia ser dos sintomas mais desestabilizadores e frequentes em doentes em
Cuidados Paliativos nos estddios mais avancados das suas doencas (Clemens e
Klaschik, 2011).

A avaliagdo da dispneia é reconhecida como uma prioridade na qualidade
assistencial em saude, no entanto esta avaliacdo é esporadica, existindo poucos
indicadores no sentido de orientar para a melhoria dos cuidados nesta area. De fato, o
registo da dispneia é feito em 94% dos registos médicos, porém apenas 8,5% desses
registos referem o uso de uma escala quantitativa de avaliacdo da intensidade do
sintoma (Mularski et al, 2010). A possibilidade de poder ser agente ativo de mudanga,
introduzindo um fator de melhoria nos procedimentos e cuidados prestados, aliada
ao interesse que esta tematica sempre despertou em mim no decorrer do mestrado e
da pratica profissional, levaram-me a optar por ela.

O presente relatorio sera construido com base em duas partes principais: na
primeira sera feita a descricdo tao exaustiva e detalhada quanto possivel do periodo
correspondente a Pratica Clinica na ECPC, nomeadamente a descri¢cdo das atividades
desenvolvidas e de que forma responderam positivamente aos objetivos propostos e
projetos pensados (em cada atividade ou conjunto de atividades planeadas em
Projeto, desde que a sua justificacao seja idéntica, farei o respetivo desenvolvimento),
ndo descurando o relato dos aspetos relacionados com a organica da prépria equipa e
o seu modo de funcionamento; na segunda parte, serd feita uma justificagcdo tedrica
da pertinéncia da abordagem ao tema da dispneia em Cuidados Paliativos, bem como
descreverei a forma como o projeto foi implementado no meu servico, os ganhos
efetivos do mesmo e as dificuldades sentidas na sua implementacao.

A metodologia utilizada na elaboracdo do presente relatério ird assentar na
descricao das atividades desenvolvidas e realidade observada no decorrer da pratica
assistencial, com a observacao direta e a observacao participante a constituirem-se os
dois métodos de eleicdo na recolha de dados. Essa descricdo sera suportada também
em bibliografia atual e de referéncia na area dos Cuidados Paliativos, ndo esquecendo
a analise conjunta com a legislacdo e normas de orientacao em vigor de modo a fazer
a articulacdo entre os modelos concetuais vigentes e a forma como se encontram
implementados na pratica.

Na procura dessas referéncias bibliograficas privilegiei o recurso a fontes
primarias de informagdo em bases de dados online de referéncia e de texto integral,
nomeadamente a Biblioteca do Conhecimento Online B-On, a ScienceDirect, o
Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal e o Repositério do Instituto
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Politécnico de Castelo Branco, complementando com o motor de pesquisa Google. Na
referenciacdo bibliografica privilegiei as normas definidas pela American
Psychological Association, pela sua ampla difusdo no meio académico e a nivel de
publicagdes periddicas.

Este relatorio é por natureza um documento reflexivo de todo o percurso
realizado. Pretende acima de tudo pensar o trabalho feito e as op¢des tomadas em
cada fase. Desta forma, é natural que surjam no seu decurso algumas consideracdes
pessoais sobre o assunto em causa, ndo correndo no entanto o risco de um menor
rigor e objetividade na sua andlise, mas sim pretendendo descrevé-lo de um ponto de
vista global e holistico, em que a cognicdo, a percecdo e a experiéncia influenciam o
que é concetualizado, tentando aproximar-se assim dos paradigmas atuais da
Investigacdo em Ciéncias da Saude e em Enfermagem, neste caso em concreto.
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2. Descricao da Pratica Clinica Realizada

2.1. Descricao do periodo de Pratica Clinica

No dia 25 de janeiro de 2013, no decorrer da visita do médico coordenador da
ECPC a ESALD para ministracao de médulo de Controlo de Sintomas aos alunos do 22
Mestrado em Cuidados Paliativos, tive oportunidade de com ele acertar as datas e a
forma em que decorreria o meu estagio. Foi um encontro bastante agradavel, onde
troquei impressdes e esclareci duvidas remanescentes, e do qual senti uma grande
abertura e disponibilidade da sua parte em acertar o periodo de Pratica Clinica,
impressdo que mais tarde confirmei no decorrer da mesma. Deste modo os 25 turnos
realizados tiveram a seguinte distribui¢do temporal:

Tabela 1 - Distribuicao temporal dos turnos realizados durante a Pratica Clinica

Segunda | Terca Quarta Quinta Sexta a .

2013 SEMENE Feira Feira Feira Feira Feira o:lael| | [Demine

12 11 12 13 14 15 16 17

Fevereiro 2 18 19 20 21 22 23 24

32 25 26 27 28 1/3 2/3 3/3

42 4 5 6 7 8 9 10

52 11 12 13 14 15 16 17
Marco _

6 18 19 20 21 22 23 24

72 25 26 27 28 29 30 31
Abril 82 1 2 3 4 5 6 7

Optei pela referida distribuicdo temporal de forma a poder conciliar a Pratica
Clinica com as minhas obriga¢des laborais. Para além de ter permitido acompanhar os
rotinas da equipa durante um periodo de tempo relativamente extenso (8 semanas), o
fato de os periodos de contato terem decorrido em semanas consecutivas permitiu
um acompanhamento regular e sequenciado do trabalho desenvolvido sem haver
grande espago a “quebras” resultantes de algum tipo de afastamento.

Para além de um acolhimento muito caloroso, pude desenvolver as minhas
competéncias na area e os objetivos e atividades tracadas com um grande a-vontade,
fruto da disponibilidade, alta qualificacdo e larga experiéncia de todos os elementos
da equipa. Senti algumas dificuldades iniciais fruto da necessidade de utilizacdo da
lingua castelhana na comunicacdo interprofissional e com os utentes e familias,
instrumento nuclear em Cuidados Paliativos, bem como nos registos escritos das
intervencoes e cuidados prestados, no entanto o tempo de pratica e a ajuda sentida
por parte dos profissionais veio a colmatar esse défice inicial e no final senti que se
tratava de uma dificuldade completamente ultrapassada.

No dia 2 de abril de 2013, foi feita a avaliacdo do trabalho desenvolvido pelos
profissionais em conjunto com a minha orientadora, Mestre Angela Simdes, que se
deslocou propositadamente ao servico para esse efeito.

7



André Samuel Martins Gongalves

2.2. Descricao da equipa de acolhimento e do seu funcionamento

O Programa Marco de Cuidados Paliativos da Comunidade Auténoma da
Extremadura surgiu como um dos novos projetos dispostos no Plano de Saude da
Extremadura de 2001-2004, atendendo a autonomia em termos de politicas de saude
que cada regido autéonoma de Espanha possui. Considerando as alteracdes
demograficas e de morbilidade que levam a um aumento do nimero de doentes
geriatricos e da prevaléncia de doencas crénicas e degenerativas, tendo em conta o
aumento da esperanca de vida e da etapa de doencga crénica fruto dos progressos
cientificos em areas ligadas as Ciéncias da Saude e as alteragdes sociais e econdmicas
que produzem modificagbes nas estruturas familiares, na sua dindamica,
disponibilidade e recursos, verificou-se um aumento do niumero de utentes e familias
afetados pelo sofrimento inerente a uma situacdo terminal.

Estatisticamente, a Comunidade Auténoma da Extremadura apresenta padrdes
demograficos e de mortalidade semelhantes aos das restantes regides espanholas,
figurando as doengas oncoldgicas como a segunda causa de morte em termos gerais,
superadas apenas pelas doencas cardiovasculares. Em Espanha, entre 1980 e 1998, a
mortalidade por doenga oncoldgica sofreu um aumento significativo, passando de
60000 para 92328 o6bitos. Assim, os Cuidados Paliativos surgem como uma
necessidade natural das pessoas e do préprio sistema de saude, figurando como um
direito legal do individuo independentemente do lugar, circunstancia ou situagdo em
que se encontre (Servicio Extremefio de Salud - SES, 2002).

O objetivo geral do Programa Marco é a melhoria da qualidade de vida de doentes
em situacdo terminal e das suas familias, de maneira racional, planificada e eficiente,
garantindo a prestacdo de Cuidados Paliativos segundo os principios orientadores do
Sistema Nacional de Saude Espanhol. Para tal, foi definida como populagao alvo do
programa:

A pessoa em situagdo terminal e a sua familia, com um prognéstico de vida limitado
(entendido habitualmente como inferior a seis meses) independentemente da
patologia que lhe dé origem, sempre que o sofrimento lhe seja associado. O objetivo é o
alivio desse sofrimento e a promogdo de qualidade de vida, tendo em atengdo os
sintomas fisicos e emocionais e o respetivo impacto social e espiritual (SES, 2002, p.
39).

Assim, para além dos doentes oncoldgicos terminais, poderao entrar no programa
regional de Cuidados Paliativos doentes com doenca crénica avangada nao oncolégica
(doentes com Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida - SIDA, com patologias
respiratorias, cardiovasculares, hepaticas e renais crénicas e doentes com doencas
neuroldgicas progressivas e em fase terminal), desde que dai advenha algum tipo de
limitacdo funcional grave ndo revertivel, com alto indice de sofrimento e cujo
progndstico de vida se prevé limitado com base nos conhecimentos atuais.

Ao nivel dos recursos, existe a prestacdo deste tipo de cuidados a um nivel
primario (sobretudo ao nivel dos cuidados de saude primarios, que pela sua natureza
8
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propria e proximidade com a comunidade se constitui como o natural elemento
inicial para promover a referida assisténcia) e a um nivel especializado (assisténcia
prestada num ambito ambulatério - consultas externas - ou em regime de
internamento). Os critérios de inclusdao de doentes em ambos os casos regem-se pelos
definidos no programa geral, com a condicao de haver aceitacao de participacao no
programa por parte dos doentes e familiares. Prestando-se atividades de alivio
sintomatico e de sofrimento, acompanhamento psicolégico e espiritual,
acompanhamento no domicilio, preparacao do luto, comunicagao e apoio a familia em
ambos os niveis assistenciais, o nivel especializado notabiliza-se ainda pela inclusao
de diversas especialidades médicas e cirurgicas, também em Cuidados Paliativos,
distinguindo-se ainda pela acessibilidade que tem a material e farmacos
(nomeadamente opiodides) mais especificos nesta area. Existe ainda um grande
incentivo e valorizacdo em termos de formagdo para profissionais, investigacdo em
Cuidados Paliativos, relagdo com outras instituicdes pertencentes ao SES e relagoes
com organiza¢des ndo-governamentais (SES, 2002).

A Comunidade Auténoma da Extremadura encontra-se dividida em oito diferentes
areas de saude: Badajoz, Mérida, Llerena-Zafra, Don Benito-Villanueva, Caceres,
Plasencia, Navalmoral e Coria. Em cada uma delas, foram criadas equipas de suporte
de Cuidados Paliativos para atender as necessidades identificadas e objetivos
definidos no programa regional para cada area territorial. A area de satde de Coria é
identificada como a mais envelhecida de todas, com uma populagao maior de 65 anos
superior em termos proporcionais bem como com o maior indice de dependéncia em
idosos (SES, 2002).

A ECPC encontra-se sediada no Hospital Ciudad de Coria. O seu desenvolvimento e
inicio de funcionamento decorreu entre os anos 2002 e 2003 e neste momento é
constituida pelos seguintes profissionais: dois médicos, sendo que um deles se
encontra a tempo integral - médico coordenador da equipa - e outra a tempo parcial
(dois dias por semana, preferencialmente quinta e sexta-feira), um enfermeiro a
tempo integral, um psicélogo e uma assistente social, ambos a tempo parcial (dois
dias por semana/cada, preferencialmente terca e quinta-feira). Todos os elementos
da equipa, para além da sua formacdo de base, possuem formacdo avancada em
Cuidados Paliativos, para além de frequentarem com regularidade a¢des de formacao
de menor duracdo e desempenharem um papel ativo a nivel de investigacdo,
publicac¢des cientificas e docéncia, sobretudo o coordenador da equipa.

Funciona num horario de trabalho fixo, de segunda a sexta-feira das 8 horas as 15
horas, salvo algum feriado nacional ou regional, sendo que nesse caso o servigo
permanece encerrado. Ndo sendo um servico de internamento, desenvolve uma
pratica assistencial completa aos doentes com doenga croénica, progressiva e
incuravel, bem como as suas familias, dentro da area de saude de Coria. O
acompanhamento dos mesmos podera ser feito de uma das seguintes formas:
mediante presenca do doente no servico de Cuidados Paliativos, acompanhado ou ndo
pela familia, segundo um modelo de Consulta Externa; mediante a deslocagao da
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equipa ao domicilio do doente; através de consulta de acompanhamento telefénico,
realizada segundo uma grande periodicidade, com as informagdes a serem prestadas
pelo doente ou pelo seu cuidador; através de suporte intra-hospitalar, sempre que o
doente se encontre internado num outro servi¢co do hospital de Coria.

0 acompanhamento de doentes em contexto intra-hospitalar permite o melhor
controlo de base em situacdes de sintomatologia ndo controlada e ajuda a
identificacdo dos doentes que necessitem de ser alvo desses cuidados, contribuindo
assim para a racionalizacdo e libertagdo de recursos técnicos e terapéuticos mais
vocacionados para o tratamento de outros doentes em fase de doenca aguda. Por
outro lado, o seguimento na comunidade representa, porventura, o melhor exemplo
do paradigma assistencial dos Cuidados Paliativos, j4 que permite aos doentes
vivenciar o seu fim de vida no seu meio familiar / social proprio, evitando assim a
hospitalizacdo e a sua morte social prematura. Representa também um desafio ao
nivel da efetividade do controlo sintomatico, por ndo haver acompanhamento
presencial permanente por parte da equipa de saude, embora a disponibilidade de
acompanhamento telefénico exista 24 horas por dia.

Neste contexto, a possibilidade de acompanhamento telefénico por profissionais
de Cuidados Paliativos, fora do horario de trabalho de cada uma das equipas
(feriados, fins-de-semana ou periodo de tempo entre as 15 horas e as 8 horas do dia
seguinte), tem uma organizacdo muito propria. Na Comunidade Auténoma da
Extremadura prestam este apoio duas equipas constituidas por um médico e um
enfermeiro em prevencao telefénica - uma equipa pela provincia de Caceres (a qual
Coria pertence) e outra equipa pela provincia de Badajoz. Estes profissionais,
membros das equipas de Cuidados Paliativos das diferentes areas de saide, assumem
entre si uma rotacdo semanal nesta tarefa. No entanto, ndo podem nesta fung¢do ser
contatados diretamente pelo doente ou pelo seu cuidador, devendo estes em primeira
analise contatar o seu médico / enfermeiro de familia e estes por sua vez contatam a
equipa de Cuidados Paliativos de prevencao. O esquema seguinte resume todo este
processo, chamado de Atencién Continuada.

Provincia de
Caceres

Medico /

Utente / Cuidador Enférme':iro de
familia

Gq{,‘b Provincia de
e Badajoz

G;;,.D

Figura 1 - Esquema do modelo de Atencién Continuada em vigor na Comunidade Autonoma da
Extremadura

10



Relatério de Pratica Clinica - Avaliagao e Controlo da Dispneia em Cuidados Paliativos

A admissao dos doentes apds encaminhamento ao servico pode ser feita mediante
uma de duas formas: através de referenciacdo por parte do seu médico de Centro de
Saude ou através de encaminhamento por parte de um servigo hospitalar onde o
mesmo se encontrava previamente ingressado.

Existe de fato uma articulacdo muito bem definida entre a equipa e os
profissionais que acompanham na proximidade os doentes, sobretudo através de
contatos telefénicos, nomeadamente médicos de familia, médicos / enfermeiros de
lares onde o paciente esteja a residir ou profissionais de outras especialidades a nivel
hospitalar. Ap6s verificacdo de que o doente cumpre de fato critérios para ingressar
no programa de Cuidados Paliativos, é marcada uma consulta inicial de avaliagdo do
caso, em que o doente e familia comparecem no servigo ou a equipa se desloca para
proceder a essa consulta, no domicilio do doente ou no servico hospitalar em que
estiver ingressado, se for esse o caso. Mediante o estaddio da doenga, as implicacdes
que tem no momento para o doente/familia ou o grau de sofrimento e dependéncia
que provoca, o doente pode permanecer no estado de acompanhamento “ativo” - com
um acompanhamento mais regular - ou pode passar a um estado de seguimento
“passivo” - com um acompanhamento mais esporadico, pese embora seja dada a
informacao de que a equipa esta sempre disponivel para qualquer tipo de atuagao,
podendo inclusivamente o utente regressar ao estado “ativo” caso o seu estado o
justifique.

A equipa reune regularmente, preferencialmente quando esta presente a maioria
dos seus elementos, com a finalidade de analisar os diversos casos clinicos pendentes
e definir as estratégias de atuacgdo. E também dada uma atengio especial a realizagdo
de conferéncias familiares, privilegiando-se nao s6 o contato do nucleo familiar com
os membros da equipa a tempo integral (médico e enfermeiro), mas também com os
membros a tempo parcial (psicologo e assistente social).

A nivel de espago fisico, trata-se de um servico de pequena/média dimensao,
constituido por gabinete médico, local onde ocorrem as consultas aos doentes, as
conferéncias familiares, alguns tratamentos mais especificos de competéncia médica
e que constitui também o espaco privilegiado das reunides de equipa, sendo-o
também ao nivel do armazenamento dos processos clinicos e da medicacao,
nomeadamente opidides; gabinete de enfermagem, utilizado sobretudo como espaco
de arquivo e armazenamento de material, sendo também utilizado como espaco de
trabalho da assistente social nos dias de servigo; gabinete de psicologia, onde o
psicélogo da equipa desenvolve o seu trabalho; sala de tratamentos, onde sdo
prestados os cuidados necessarios aos doentes, sobretudo no ambito da enfermagem;
sala de espera, que é o local de ligagdo entre as outras quatro dependéncias e onde é
feito, entre outros, o acolhimento inicial ao doente e familia. Importa referir que toda
esta zona se encontra resguardada de outras areas mais movimentadas do hospital,
constituindo-se assim como um espaco calmo e acolhedor.
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2.2.1. Modelo de prestacao de Cuidados Paliativos

A resposta as necessidades dos diversos tipos de doentes com doenga grave e
terminal passa pela criacao de uma rede alargada e integrada de servigos, que integre
desde o domicilio aos cuidados em unidades de internamento especificas e em
hospitais de agudos, passando pelas instituicdes de cuidados de longa duracao (ANCP,
2006).

Tendo tudo isto em consideracao, o modelo de intervencdo que melhor caracteriza
esta filosofia pressupde uma atuacdo desde o diagndstico da doenga, assumindo um
papel cada vez mais crescente a medida que as necessidades do utente assim o
justifiquem (ANCP, 2006). A natureza e os objetivos dos cuidados devem
complementar-se para aportar a melhor qualidade de vida e o alivio dos sintomas e
do sofrimento a cada doente e a sua familia, ao longo de todo o processo de doenga e
ndo s6 na sua fase final (Sapeta, 2011). O modelo que se preconiza como o mais
adequado e para o qual os modelos de intervencdo especifica devem evoluir sera o
que incorpora uma permanente colaboragdo e articulagdo, com o acesso permanente
a ambos os tipos de intervencdo, curativa e paliativa, logo desde o principio do
processo de doenga, surgindo assim o modelo cooperativo com intervenc¢ao nas crises
(Capelas e Neto, 2010).

Morte

Tratamento da doenca de base

Diagnostico

Cuidadosem
fim de vida

Figura 2 - Modelo cooperativo com intervencao nas crises, Adaptado de Capelas e Neto (2010)
“Manual de Cuidados Paliativos”

Durante a Pratica Clinica observei a efetividade desse modelo, completamente
integrado no espirito dos profissionais e no funcionamento dos servigos. Varios
doentes eram acompanhados simultaneamente segundo uma intervenc¢do paliativa
em articulacdo com uma interven¢do curativa (nomeadamente em tratamentos
oncolégicos), funcionando ambos os servicos em perfeita articulagdo. Eu préprio tive
oportunidade de desenvolver praticas assisténcias junto dos doentes em Oncologia,
fazendo de seguida o acolhimento dessa mesma pessoa no servico de Cuidados
Paliativos.

Nao existe um modelo tnico e ideal de prestacdao de Cuidados Paliativos, devendo
este ser determinado com base nas necessidades e recursos locais. E necessaria no
entanto a existéncia de servicos de referéncia, com equipas com formagdo avancada e
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dedicadas especificamente a esta atividade. A ECPC relne estas caracteristicas
especificas, constituindo-se como uma equipa de suporte intra-hospitalar, em que se
articula com varios servigos hospitalares e comunitarios onde os doentes se
encontram internados, realizando uma atividade de consultadoria. Para a ANCP
(2006), encontra-se largamente documentada a sua efetividade na melhoria do
controlo sintomatico, reduzindo tempos de medicagdo, e promovem uma adequacgao
das terapéuticas e exames complementares de diagndstico as necessidades dos
doentes, racionalizando assim os valiosos recursos em saude. Por outro lado,
constitui-se também como uma equipa de apoio comunitdrio com a componente
domiciliaria e de Consulta Externa, com competéncias efetivas ao nivel do controlo
sintomatico, recorrendo para isso a menos procedimentos complementares de
diagnostico e privilegiando técnicas de administragdo de farmacos pouco invasivas. O
atendimento telefénico, com recurso médico e de enfermagem, também deve estar
disponivel pelas 24 horas, como alias se verifica nesta equipa em especifico e ja foi
demonstrado anteriormente.

Relativamente ao nivel de diferenciacdo dos cuidados prestados, penso que a
equipa se pode considerar na transicdo entre os niveis II e IIl da prestacdo de
cuidados, ja que cumprindo todos os requisitos da pratica de Cuidados Paliativos de
nivel II, ainda nao absorvem na globalidade os requisitos do nivel III, sobretudo no
que diz respeito a presenca de uma equipa multidisciplinar alargada, notando-se a
auséncia de um profissional de fisioterapia, a titulo de exemplo. (DGS, 2004) - Anexo
B.

Pode-se assim considerar que a equipa onde desenvolvi as competéncias de
pratica assistencial possui as seguintes caracteristicas, também definidas como
competéncias-chave que um servigo de Cuidados Paliativos, independentemente do
seu modelo de prestacdo, deve possuir (ANCP, 2006):

- Presta cuidados globais (biopsicossociais e espirituais) através de uma
abordagem interdisciplinar;

- Pelo menos o lider de cada grupo profissional envolvido possui formacgao
especifica avancada ou especializada reconhecida em Cuidados Paliativos;

- Os doentes e familia estao envolvidos no processo de tomada de decisao;
- Existem planos para apoio no luto;

- Existem registos sistematicos para dete¢do precoce e monitorizacdo de
problemas;

- Existe articulacdo e colaboracio com os cuidados de sadde primarios e
secundarios (unidades de dor, oncologia, radioterapia, neurologia) e com outras
estruturas comunitarias de apoio a doentes em situacdo paliativa, nomeadamente o
voluntariado organizado;

- Existem planos de avaliacdo da qualidade dos cuidados, bem como atividades de

formacao, treino de profissionais e atividades de investigacao;
13
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- Existe a possibilidade de apoio aos profissionais pelas exigéncias decorrentes do
trabalho desenvolvido e para prevencdo do burnout.

2.3. Descricao das atividades realizadas

De forma a responder aos objetivos tracados em sede de Projeto de Pratica Clinica
e Relatdrio, e tentando de alguma forma coincidir com as atividades inicialmente
planeadas para os atingir, farei a descricao de todo o trabalho desenvolvido ao longo
do estagio. Para a intervengdo ou intervengdes descritas previamente (sempre que a
justificacdo seja idéntica), farei a exposicao de cada uma das atividades seguindo uma
ordem ldgica, em termos tematicos e temporais, fundamentando a pratica com a
evidéncia cientifica disponivel, sempre que tal se justifique.

Estabelecer um contato prévio com o servigo de acolhimento para determinagdo do
plano de turnos a realizar e outras questdes pertinentes, mediante visita programada
ou, em alternativa, contato via correio eletrénico;

O contato inicial com vista a preparacdao do periodo de Pratica Clinica com a
equipa de acolhimento aconteceu no dia 25 de Janeiro de 2013 durante a visita do
médico coordenador da ECPC a ESALD, no decorrer das aulas de Controlo Sintomatico
da 22 edi¢cdo do Mestrado em Cuidados Paliativos. Foram definidas as datas de inicio e
de fim do estagio, bem como os moldes em que decorreria, descricdo ja feita
anteriormente neste relatdrio.

0 ensino clinico iniciou-se a 11 de fevereiro de 2013, ndo me tendo sido possivel
visitar o servigo previamente para apresentacdo a equipa. No entanto, tal acabou por
ndo se revelar necessario, dado que a integracdo global foi rapida.

Acompanhar, ao longo de 25 turnos, uma equipa diferenciada na prestagcdo de
Cuidados Paliativos em contexto intra-hospitalar e na comunidade;

O registo dos 25 turnos efetuados foi feito mediante a assinatura diaria da folha de
presenca em vigor na ESALD, sendo que no final do periodo de estagio ficou na posse
da orientadora pedagégica (Anexo C).

Rever os conceitos aprendidos ao longo do ciclo de estudos, nomeadamente no que
diz respeito aos principios-chave em Cuidados Paliativos e sua implementagdo;

A preparacao tedrica do periodo de Pratica Clinica, com consequente revisao e
aprofundamento dos conceitos aprendidos ao longo da componente letiva do
mestrado revelou-se pertinente a montante do inicio desse mesmo periodo. Nao
negligenciei esta fase, porque tive desde logo plena consciéncia de que a preparagdo
prévia era fundamental para o sucesso da componente pratica, partindo desde logo
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de um dos pressupostos definidos pela ANCP (2006), onde se determina que os
Cuidados Paliativos pretendem ter uma intervencao rigorosa no ambito dos cuidados
de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas na sua concecao e pratica e se
integram no sistema de sadde, ndo devendo existir a margem do mesmo. Deste modo,
para além dos apontamentos das aulas da componente letiva do curso, tive ainda
oportunidade de consultar literatura de referéncia na area, nomeadamente manuais e
publicagdes cientificas.

Algumas referéncias bibliograficas descritas no presente relatério provém
igualmente de literatura oferecida no servico de acolhimento, nomeadamente
manuais desenvolvidos no ambito do Programa Marco de Cuidados Paliativos da
Comunidade Auténoma da Extremadura subordinados as tematicas da gestdo de
opioides potentes, da via subcutianea e do acompanhamento no luto, para além do
proprio referencial do programa regional. Este tipo de intervengao constitui um fator
diferencial muito relevante, jA que as proéprias equipas de Cuidados Paliativos
contribuem com literatura e investigacdo para o desenvolvimento da area, o que
traduz a forte aptiddo que possuem no exercicio da sua missao.

Observar e acompanhar, numa primeira fase, os procedimentos de atuacdo da
equipa de Cuidados Paliativos, ao nivel do trabalho de enfermagem, em articulagdo com
a restante equipa multidisciplinar;

As primeiras semanas de Pratica Clinica constituiram o periodo de eleicdo na
observacao das rotinas e procedimentos da equipa, bem como na tomada de
conhecimento dos doentes inseridos no programa assistencial, verificando-se um
ganho gradual de autonomia com participacdo cada vez mais ativa nos cuidados
prestados.

Ao nivel do trabalho de enfermagem, sendo o servigo constituido apenas por um
Unico enfermeiro, nele se concentravam varias fung¢des indispensaveis para o
funcionamento do préprio servico - pratica assistencial; fung¢des logisticas,
organizativas e administrativas na organizacdo dos processos clinicos,
aprovisionamento de material e impressos e articulagio com os demais servicos
hospitalares, nomeadamente laboratdrio e servico de sangue, pela frequéncia das
colheitas sanguineas e transfusdes; funcoes de docéncia, na orientagcdo de alunos em
ensino clinico, do qual eu era mais um exemplo; e fun¢ao de investigacdo, area nobre
na diferenciagdo dos servigos de Cuidados Paliativos e atividade desenvolvida nesta
equipa em concreto, através da participacdo em diversos estudos, publicacbes e
comunicagdes na area.

Se comecei por observar a sua atuacgdo e apoiar o enfermeiro da equipa nestas
tarefas, em articulagdo com os restantes elementos da equipa, na fase final do estagio
ja me encontrava plenamente inserido em todas estas fung¢des. Provavelmente num
servico maior, com mais profissionais e com uma hierarquia mais definida, todas as
funcbes acima descritas se encontrariam mais repartidas por varios profissionais, o
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que numa primeira analise ndo deixaria de ser benéfico pelo aliviar da sobrecarga de
trabalho sobre um unico profissional. No entanto, a figura do Enfermeiro de um modo
geral, ainda para mais com especializacdo nesta area concreta, possui a aptiddo e a
competéncia para abarcar todas estas responsabilidades, e pelo que pude observar no
caso concreto da experiéncia na ECPC, todas as tarefas eram realizadas com igual
rigor e efetividade.

Participar ativamente na elaborag¢do dos planos de cuidados a prestar ao utente,
familia e grupo social de pertenga, e na sua execugdo prdtica;

Registar, em “Didrio de Estdgio”, as situagdes relevantes que de algum modo tenham
contribuido para a realizagdo dos objetivos aqui propostos;

A consumacdo desta atividade prova-se pela descricdo das diferentes praticas
assistenciais desenvolvidas ao longo do estagio, praticas essas nas quais me envolvi
com uma participacdo e autonomia crescentes fruto da natural integracao que foi
feita. Toda a intervencgdo feita era fundamentada e surgia no seguimento natural do
plano de cuidados definido para o doente no seio da equipa multidisciplinar, sendo
que no caso especifico das interven¢des em enfermagem se poderiam classificar em
autobnomas e interdependentes, sempre na sequéncia da necessadria prescrigdo
médica. Assim sendo, as atividades realizadas foram:

Intervencdes autonomas

- Acolhimento ao doente e familia no primeiro contato com o servigo de Cuidados
Paliativos, seguida da realizacdo de anamnese e avaliacdo do estado geral, com
encaminhamento para a drea médica dos dados obtidos;

- Acompanhamento de doentes e familiares no servigo de Cuidados Paliativos, no
domicilio, mediante consulta telefénica ou noutra especialidade médica devido a
internamento do doente;

- Ensinos aos doentes e familiares acerca da terapéutica instituida, formas de
administracdo e efeitos secundarios. Desmistificacio do processo de doenga,
reforcando que a equipa estava sempre acessivel no acompanhamento de qualquer
situacdo que entretanto surgisse;

- Aplicagdo / ensino aos familiares de técnicas ndo farmacolégicas no alivio dos
sintomas mais prevalentes em Cuidados Paliativos, nomeadamente dor (técnicas de
relaxamento, atua¢do analgésica antecipatéria), dispneia (treino respiratério, uso de
ventiladores), obstipacdo (explicacdo da importancia do uso de laxantes, reforco
hidrico e educa¢do alimentar), nduseas e vémitos (enfoque no comportamento
alimentar, relaxamento, aromoterapia), ansiedade e depressao (uso de comunicagao
empatica, suporte emocional, orientagdo para outros enfoques cognitivo-
comportamentais) e temperatura (uso de técnicas de arrefecimento natural);
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- Reforco da importancia da prestacao de cuidados a boca dos doentes, sobretudo
em situacdo de ultimos dias de vida em que a via oral se encontra ja perdida -
importancia da hidratagdo da mucosa oral e da lavagem de residuos, com
fornecimento de material adequado para o efeito (solucdes de limpeza e escovas);

- Tratamento de ulceras de pressio em doentes no domicilio, com
acompanhamento da evolucdao das mesmas;

- Prestacdo de apoio emocional em doentes com doenga cronica, avancada e
progressiva, bem como aos seus familiares, no acompanhamento do doente ou em
processo de luto;

- Participacao ativa nas reunides de equipa multidisciplinar no processo de
acompanhamento dos doentes e familiares;

- Articulagdo com servicos de apoio hospitalares em toda a logistica inerente ao
funcionamento do servigo, nomeadamente laboratdrio, servico de sangue, farmacia,
armazém e arquivo;

- Gestdo de stock terapéutico e de material necessario ao normal funcionamento
da equipa;

- Registo diario, continuo, e sequencial no processo escrito dos doentes de todas as
intervengoes realizadas.

Intervengdes interdependentes

- Colaborag¢do com o médico da equipa durante as consultas de acompanhamento,
ajuste terapéutico dos doentes e demais intervengdes da competéncia médica;

- Colocagao de cateteres subcutaneos para hidratacdo e administracdo de
terapéutica, sobretudo em doentes em situacdo de ultimos dias de vida e quando
perdida a primeira via de elei¢do, a via oral;

- Cateterizacdo venosa periférica de utentes para colheita de sangue para andlise,
realizacdo de transfusdo sanguinea ou administracdo de fluidos, nomeadamente
soroterapia ou tratamento com bifosfonatos.

Valorizar e respeitar intrinsecamente, com personalizagcdo dos cuidados, valores e
crengas praticados pelo utente e familiares, em todos os momentos da prdtica
assistencial;

O respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas,
constitui um dos principios fundamentais pelos quais os Cuidados Paliativos se
regem, estando definido como tal ao nivel da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos em
Portugal (Diario da Republican? 172, 2012).
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A perspetiva da aproximacdo ao final da vida por parte dos doentes e familiares
constitui um desafio importante ao nivel do processo de tomada de decisdao no que
diz respeito a propria doenca e a todos os fatores envolventes. Uma tomada de
decisdo estruturada deve atender as necessidades fisicas, psicologicas e espirituais
dos doentes, sendo que neste ambito, o papel dos profissionais de saude passa por
fornecer aos doentes e cuidadores toda a informagdo e apoio que necessitem para
poderem explorar todas as opc¢oes terapéuticas disponiveis, sejam elas de indole
paliativo ou curativo, fornecendo informacdes honestas, claras e facilitadoras da
tomada de decisdo, afirmando sempre as op¢des do proprio doente, o que passa
claramente por entender e tomar em consideracdo a cultura e o quadro de valores e

crencas do mesmo (Weissman, 2004).

Durante a Pratica Clinica, as diversas abordagens feitas nos contatos com doentes
/ familiares nunca deixaram de tomar em linha de consideragdo o respeito pelos
valores assumidos pelos mesmos, cabendo-lhes a eles em absoluto a palavra final no
processo de tomada de decisdo terapéutica. Presenciei um caso clinico bastante
interessante, que de seguida descrevo, que para além destes aspetos inclui ainda uma
situacdo de conflito entre uma familiar e a equipa resultante, precisamente, da livre
expressao de vontades por parte da doente

Caso clinico
Doente D. de 70 anos, sexo feminino, raca caucasiana.

Situagdo fisica: diagnostico de tumor gastrico e do pancreas, com metastases
Osseas, hepaticas, ganglionares e recidiva local. Antecedentes pessoais de
hipotiroidismo, hipercalcemia e hipertensao arterial (HTA). Doente acamada,
emagrecida, com palidez da pele e mucosas e mau estado geral. Totalmente
dependente para a realizacdo das suas diversas atividades de vida diarias. Via oral
praticamente perdida. Sem dor, eupneica em repouso, apresenta estertor, bem
hidratada, estado cognitivo normal. Abdémen depressivel e indolor, embora
referindo obstipacdo. Sem edemas.

Situagdo emocional: encontra-se aparentemente calma. Suspeita que padece de
uma doenca grave, mas rejeita falar sobre o assunto.

Situagdo familiar: casada, com 4 filhos. Tem cuidadora formal a tempo parcial, com
apoio de filho e nora.

Descrigcdo da situagdo: acompanho a equipa em visita domiciliaria a doente e
familia. D., consciente e orientada no tempo e espa¢o, manifesta o receio de
“adormecer e ndo despertar mais” e o desejo de “repousar durante a noite para de dia
poder falar com os seus familiares e amigos”. Por forma aceder a vontade da doente e
controlar a sintomatologia presente, a equipa decidiu retirar a terapéutica por via
oral, introduzir um cateter subcutaneo para conforto da doente e alterar o esquema
terapéutico (prescrita butilescopolamina para o estertor, haloperidol e midazolam em
caso de agitacdao e morfina a ser administrada antes dos posicionamentos como
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medida antecipatéria para a dor). Explicados a familia os procedimentos na
preparacdo e administracdo da terapéutica, bem como outros aspetos relacionados
com o0s posicionamentos e cuidados a boca, para além do indispensavel apoio
emocional. Uma das filhas da doente pretende que a mae seja sedada “de forma a
aliviar o sofrimento e a terminar tudo mais rapido”. Os restantes membros presentes
assumem uma atitude expectante perante este desenvolvimento. A equipa explicou
que para além de a medicagdo prescrita ndo ter qualquer influéncia no
prolongamento ou encurtamento do tempo de vida, esta op¢ao terapéutica responde
a um desejo expresso pela doente ao pretender manter um estado de alerta mental
suficiente que lhe permita desfrutar dos seus ultimos momentos de vida em
consciéncia plena. A filha manteve a clivagem, ndo compreendendo a op¢do tomada e
criticando a atitude da equipa. A doente faleceu na madrugada seguinte, tranquila,
com sintomas controlados, rodeada da familia.

O caso relatado espelha uma situagao de conflito que se gerou, sendo o corolario
de um pacto de siléncio nao resolvido que imperou no seio desta familia no decurso
da doencga, sem ter havido oportunidade para a discussdo da realidade ligada a
doenga ou para a expressao de vontades a um nivel antecipatdrio. A propria equipa
de Cuidados Paliativos nao teve tempo para tentar fazer um pouco deste trabalho,
dado que apenas acompanhava esta situacdo ha cerca de uma semana. No entanto
considero a sua atitude irrepreensivel neste caso, dado que permitiu a materializacao
das ultimas vontades da doente, mesmo contra a opinido de uma familiar préxima.

De acordo com Bruera, Willey, Palmer e Rosales (2002), aproximadamente 89%
dos doentes oncolégicos desejam ter algum tipo de papel ativo no processo de
tomada de decisdo terapéutico. Na verdade, preconiza-se que o doente enquanto
competente e devidamente esclarecido possa dar orientagdes quanto ao seu futuro,
devendo entender-se a opinido da familia como uma decisdo substitutiva,
reconstruindo a do doente a luz dos seus valores e convicgdes, e ndo como uma
decisdo independente em func¢do das opinides préprias de cada um dos membros da
familia. Esta opinido dos familiares, devendo ser bem acolhida e compreendida, ndo é
contudo determinante daquilo que vier a ser a decisdo da equipa de saude (Neto,
2010).

Este exemplo demonstra a s6lida preparacdo da equipa neste ambito, evidenciada
também na pratica junto a outros doentes - o pronunciamento final no processo de
tomada de decisdo cabia sempre ao proprio, ou a familia mediante a interpretacao
possivel do que seriam as vontades do doente, segundo os seus valores e crengas. Foi
curioso observar que as opgdes livremente tomadas por eles aproximavam-se
inequivocamente dos principios caracterizadores dos proprios Cuidados Paliativos,
tanto ao nivel das opg¢des terapéuticas como dos restantes aspetos assistenciais.

19



André Samuel Martins Gongalves

Aceitar a morte como um processo normal, inevitdvel e natural, ndo desenvolvendo
prdticas no sentido de o acelerar ou atrasar;

A morte é o acontecimento mais natural e previsivel de ocorrer na vida de
qualquer pessoa. Nao é uma possibilidade, algo que aconteca eventualmente, mas um
fato indissociavel da prépria vida (Neto, 2010). Segundo esta autora, os avangos da
medicina do século XX proporcionaram um aumento da esperanca de vida impar no
mundo ocidental em tao pouco tempo, trazendo consigo a emergéncia das doengas
crénicas ndo transmissiveis e da morte como resultado de uma doenga croénica,
evolutiva e prolongada. No entanto, esse adensar terapéutico e tecnoldgico originou
uma cultura de rejeicdo da propria morte, negando-a e encarando-a como uma
derrota, que devia ser combatida recorrendo a toda a sofisticagdo de meios ao dispor,
o que levou inegavelmente a uma desumaniza¢do dos cuidados pelo enfoque
obsessivo na “cura” quando esse objetivo se tinha tornado ja irrealista.

Para Sapeta (2011) essa desumaniza¢do surge também como resultado do
isolamento a que os doentes estdo sujeitos, dado que a sua fase terminal ocorre
sobretudo nos hospitais, o que leva a que as quatro fases da morte ocorram em
momentos distintos. Em primeiro lugar ocorre a morte social do doente ao ser-lhe
retirado o convivio com os demais. A cultura de negacao da morte ja falada, o medo
que ela provoca, leva ao afastamento em relacao ao doente e ao seu isolamento. Em
segundo lugar ocorre a morte psiquica em que a pessoa, percebendo o afastamento
dos outros e a proximidade da morte, a aceita, resignando-se e retirando-se. A morte
bioldgica segue-se quando o organismo como entidade humana ndo existe, o doente
encontra-se em coma irreversivel e apresenta faléncia multiorganica. Por ultimo, a
morte fisioldgica, surge com a faléncia de todos os Orgdos vitais. Os Cuidados
Paliativos pretendem, antes de mais, a humanizacao dos cuidados em fim de vida em
todos os momentos da atividade assistencial, constituindo-se assim como objetivo
central da sua pratica a sincronizacdo dessas quatro fases.

Nesta fase, o emprego de técnicas desproporcionadas as necessidades do doente,
para além de fUtil, atenta ainda contra os principios fundamentais da prépria Bioética
jad que é induzido um sofrimento desnecessario ao doente em que os ganhos
potenciais que dai possam advir ndo superam o desconforto proporcionado, o que
pOe em causa os principios da Beneficéncia e da Nao Maleficéncia. O principio ético da
Justica também é afetado, ja que ha um desequilibrio entre as necessidades reais do
doente e os meios nele empreendidos, ndo permitindo a racionalizacdo e libertacdo
de recursos mais vocacionados para o tratamento de outro género de situacdes. A
propria Autonomia também podera ser posta em causa, pois as intervengdes de que
sdo alvo muitas das vezes resultam de um consentimento que ndo deram e que
provavelmente ndo o dariam caso o conseguissem expressar.

Tendo isto em consideracdo, Clark (2002) definiu os elementos que podem
caracterizar uma “boa morte” na cultura ocidental moderna, sendo que esta devera
ser livre de dor, a sua aproximacao deve ser abertamente discutida e descomplexada,
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devera ocorrer em casa, junto dos familiares e amigos e devera ser dado espago para
a resolucdo de conflitos e assuntos pendentes, constituindo-se assim como um
fendmeno pessoal e de acordo com as preferéncias da propria pessoa, assumindo-se
assim como um acontecimento que reflete a sua individualidade.

Na declaracdo de principios em que a pratica de Cuidados Paliativos assenta existe
um enfoque especial nesta questdo, dado que esta “afirma a vida e encara a morte
como um processo natural” e “assenta na concegdo central de que ndo se pode dispor da
vida do ser humano, pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a

eutandsia, o suicidio assistido e a futilidade diagnostica e terapéutica” (DGS, 2004, p.
5).

Durante a Pratica Clinica, seguindo o exemplo da equipa, as atividades
desenvolvidas tiveram sempre como objetivo a paliacao do sofrimento e o ganho de
qualidade de vida por parte do doente e da sua familia. O ajuste terapéutico feito aos
doentes (prescricdo de opidides, laxantes, antieméticos...) era feito com o objetivo de
atingir o respetivo alivio sintomatico, pelo que a sua implementacdo nao influenciava
a progressao da doenga ou o tempo de vida restante, nao constituindo assim de todo
um exemplo de obstinacdo terapéutica. A prépria prescri¢do de exames auxiliares de
diagnoéstico, como exames radiologicos ou colheitas de sangue para andlise,
constituiam um meio para melhor compreender a dimensdo da doenga e pautar
estratégias de alivio sintomatico.

Houve um caso em especifico que presenciamos ao visitar no domicilio uma
doente de 84 anos, bem como a sua familia. Tinha deméncia senil em estado
avancado, e para além de totalmente dependente, tinha perdido a via oral ha trés dias,
sendo feita de momento apenas hidratagdo da mucosa oral. Foi prestado apoio aos
familiares e explicado que dada a evolucdo esperada da doenca, este era um
desenvolvimento normal e quase final, que antecedia em poucos dias a morte
esperada. De modo a facultar aos familiares toda a informacao e facilitar o processo
de decisao, foi também explicado que poderia ser uma possibilidade a introdugao de
uma sonda para alimentagao, mas que essa era uma interven¢ao muito desconfortavel
para a doente, que em nada a iria beneficiar em termos de qualidade de vida nem de
recuperacdo funcional, para além de que apenas serviria para manter a sua vida
artificialmente. Esta possibilidade foi mencionada, mas foi igualmente esclarecido que
era desaconselhada face a situacdo da doente, e que caso fosse a opcao da familia ndo
seria implementada pela equipa de Cuidados Paliativos. Foi oferecida também a
possibilidade de hidratacdo por via subcutinea, mas que em nada iria alterar o
decurso esperado.

Na verdade de acordo com Carneiro et al (2011) varios estudos revelam que cerca
de 97% dos doentes terminais ndo experimentam qualquer desconforto pelo fato de
ndo se alimentarem.

Por fim, foi decidido pelos familiares, tomando em consideragao a interpretagao
que fizeram das proprias vontades manifestadas anteriormente pela doente, que nao
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haveria lugar a mais nenhuma interveng¢do para além dos cuidados de conforto que
por eles seriam assegurados. Foram nesse sentido feitos ensinos acerca dos cuidados
a boca, cuidados de higiene e posicionamentos, para além do necessario suporte
emocional.

E usual na pratica da equipa, associado a algum relato de agravamento do estado
geral do doente, pedir uma andlise sanguinea de controlo e consoante cada caso,
tomando em consideracdao os valores obtidos e avaliando o beneficio potencial,
proceder a transfusdo sanguinea. De inicio, dada a frequéncia com que este tipo de
acontecimento ocorria, pareceu-me tratar-se de uma medida excessiva a luz da
filosofia dos Cuidados Paliativos. Questionava-me o porqué de submeter alguns
doentes a estes procedimentos, dado serem técnicas muito invasivas e estarem na
génese de um transtorno bastante elevado. Mais tarde, mediante contato telefonico,
quando esses mesmos utentes regressavam ao servico para consultas ou em visita no
domicilio, colocando a simples questdo “Como se sente desde a tltima vez que esteve
aqui?” a grande maioria respondia que, efetivamente, se sentia melhor, com mais
vitalidade, demonstrando claramente que quando o beneficio obtido em termos de
qualidade de vida suplanta largamente o desconforto momentaneo, a intervenc¢do
encontra-se plenamente justificada. Tive também oportunidade de assistir a
realizacdo de varias paracenteses, que seguindo a mesma linha de raciocinio e vendo
o alivio que os doentes sentiam apds a sua realizacdo em termos de dispneia e
cansaco, tinham toda a pertinéncia em serem realizadas. Na verdade, algumas
intervencgoes inicialmente concebidas com o intuito curativo, como as transfusoes, a
administracdo de bifosfonatos, os exames complementares de diagndstico, as
cirurgias, a quimioterapia ou a radioterapia sao hoje em dia utilizadas em doentes
oncolégicos em contexto paliativo, com vista a reducao do seu sofrimento (ANCP,
2006). Esta aparente contradi¢cdo entre a filosofia paliativa e a sua aplicabilidade
pratica acaba por se desmoronar se pensarmos que, de forma idéntica, a utilizagdo de
um opioide utilizado no alivio da dor traz consigo alguns efeitos secundarios apesar
de tudo indesejaveis (obstipacao, nauseas ou prurido), no entanto o beneficio da sua
aplicabilidade suplanta largamente os efeitos adversos que provoca. De forma
idéntica, a aplicacdo dessas intervengdes, que noutro contexto seriam porventura
extraordinarias, obedece ao mesmo principio.

Constituiu um exemplo desta situacdo um caso clinico observado no contexto da
pratica assistencial em que um doente, diagnosticado com tumor vesical, recorreu ao
servico de Urgéncia do hospital por apresentar hematuria franca. Apés deliberacdo
conjunta com o doente e o familiar que o acompanhava (o filho), 0 médico da equipa
de Cuidados Paliativos optou pela realizacdo de uma lavagem vesical, tendo sido o
doente algaliado para a realizacdo do procedimento e retirado o dispositivo apds o
mesmo, tendo de seguida alta para o domicilio. No entanto, o doente manteve
sintomatologia nos dias seguintes (situacdo comprovada mediante contato telefénico
e consulta de acompanhamento no servi¢o), afirmando ao mesmo tempo uma maior
astenia e dificuldade na realizacao das suas atividades de vida.
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No sentido de tentar debelar a perda hematica que persistia, foi proposta ao
doente e familiares a realizacdo de radioterapia paliativa para controlo da
hemorragia, constituindo-se um procedimento adequado no caso em concreto, tendo
em conta o objetivo pretendido. No entanto, essa proposta foi rejeitada pelo doente e
familia, dado que a realizacdo do procedimento implicaria longas e regulares
deslocagdes (determinava a deslocacdo a uma outra unidade hospitalar, numa cidade
mais distante), com fortes implicacbes ao nivel do bem-estar do doente e de
alteracdes na dindmica familiar, o que foi naturalmente aceite e compreendido pela
equipa. Desse modo, e dado que o sintoma persistia, optou-se por outro tipo de
abordagem - sempre que o doente dava mostras de uma maior debilidade fisica,
procedia-se a um controlo hematolégico e era ponderada a transfusao de unidades de
sangue, havendo neste caso a aceitacao do procedimento pelo doente e familia.

Atuar em conformidade com os principios dos Cuidados Paliativos e os métodos de
trabalho da equipa, na satisfacdo das necessidades globais do utente, nomeadamente
fisicas, psicolégicas, espirituais e sociais, reconhecendo-o assim como um ser holistico;

Valorizar o trabalho interdisciplinar de todos os elementos da equipa, reconhecendo
a importdncia de todas as dreas na prestagdo de cuidados holisticos e diferenciados ao
utente e familiares;

De acordo com Bernardo, Rosado e Salazar (2010), uma equipa constitui-se
quando os seus diferentes componentes colocam as suas competéncias ou
capacidades ao dispor de um interesse comum, através de expressdo e partilha de
opinides livres, com o objetivo de realizar uma tarefa determinada.

O trabalho em equipa constitui um dos quatro principios fundamentais em que
assentam os Cuidados Paliativos. Pensar em Cuidados Paliativos sem ter em atencao
um adequado e efetivo trabalho de equipa multidisciplinar é um erro, pois apenas
com um funcionamento coordenado e verdadeiramente interdisciplinar é possivel
avaliar e dar resposta as necessidades globais do doente e familia (APCP, 2006). A
prépria DGS (2004) definiu com bastante pormenor o principio de que os cuidados se
baseiam na diferenciacao e interdisciplinaridade, classificando-os como cuidados
ativos, coordenados e globais prestados por equipas e unidades especificas, segundo
niveis de diferenciacdo. Recordando os principios definidos pela ANCP (2006):

Os Cuidados Paliativos promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento
dos doentes, pelo que é necessdria formagdo nas diferentes dreas em que os problemas
ocorrem - fisica, psicoldgica, social e espiritual - e uma prestagdo de cuidados de
saude verdadeiramente interdisciplinar. Médico, enfermeiro e assistente social serdo
os elementos bdsicos da equipa mas sdo desejdveis outros contributos, equacionados
sempre em fungdo das necessidades do binémio doente-familia (ANCP, 2006, p. 3).

Na distingdo dos Cuidados Paliativos por niveis de diferenciacdo, o nivel III
distingue-se do nivel II também pela presencga, para além de médicos, enfermeiros,
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técnicos da area social, de psicologia e da area espiritual, de outros profissionais de
outras areas de modo a responder a situacdes de elevada exigéncia e complexidade
na area dos Cuidados Paliativos (DGS, 2004) - Anexo B.

A ECPC tem representantes das dreas médica, de enfermagem, de psicologia e da
area social, sendo que estas duas ultimas areas apenas desempenham fungdes a
tempo parcial (dois dias por semana). Sempre que se verifica a presenca de todas as
areas, é feita no inicio do dia de trabalho uma reunido de equipa onde sao discutidos
os casos clinicos vigentes e onde se determinam as respetivas estratégias de
intervengdo. Todos os profissionais trabalham de modo muito profissional, no
rigoroso cumprimento dos principios dos Cuidados Paliativos, e todos os elementos
sdo bastante considerados tanto pelos doentes, familiares e outros profissionais de
saude hospitalares e na comunidade.

Desde inicio procurei integrar-me no seio destas rotinas assistindo a reuniao de
equipa que o meu plano de estdgio permitia. Numa primeira fase, comecei por
assumir um papel de observador, sendo que com o passar do tempo assumi
naturalmente um papel mais interventivo na discussao dos diversos casos. Para além
destas reunides assumirem uma posicdo nobre na transmissao de conhecimentos e
informagdes na construcado do perfil biopsicossocial do doente e familia, senti que as
minhas opinides eram ouvidas e valorizadas, bem como as duvidas prontamente
esclarecidas.

Para além de ter participado, naturalmente, nas intervengdes de enfermagem (ao
nivel do controlo de sintomas, avaliacao das necessidades, apoio a familia, colocacdo
de dispositivos ou tratamento de tlceras de pressao), e por grau de afinidade ter tido
bastante contato com o trabalho da area médica (apoio na orientagdo terapéutica,
avaliacdo de sintomas ou articulagdo com os demais intervenientes do sistema de
saude), pude também acompanhar de perto o trabalho do psicélogo, mediante a
observacao de consultas de acompanhamento do luto de familiares, também a um
nivel antecipatorio.

Como exemplo, descrevo a primeira consulta de psicologia que acompanhei no
servico, o caso de uma senhora com um luto complicado seis meses ap6s a morte do
marido (sofria de doenca oncolégica), que mantinha um humor bastante deprimido e
manifestava os seus sentimentos através do desinteresse pela generalidade das
atividades que sempre tinha desenvolvido, trajando de preto cerrado. Nesta consulta,
desempenhei um papel de estrito observador, apés o consentimento da senhora na
minha presenca. A conversa incidiu sobretudo no reforgo e valorizacao da assisténcia
que tinha prestado ao seu marido. A interveniente sentia-se ainda “presa” ao
compromisso interiormente assumido de cumprir um luto rigoroso e continuo,
afirmando ser esse o seu dever. Mantinha-se recolhida em casa, nio convivendo com
pessoas fora do circulo familiar nem tdo pouco cumprindo habitos de sempre, como a
ida regular a igreja. Foi-lhe dito pelo psic6logo que o seu dever enquanto cuidadora
do marido foi amplamente atingido na altura prépria, ndo apenas cumprindo-o mas
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ultrapassando-o. Estava na hora de pensar um pouco em si, nos seus propositos e nas
tarefas que lhe davam gosto realizar, a comecgar pelo uso de outro tipo de vestuario,
ndo tdo carregado, pois apesar de tudo o luto carregado que vestia era modulador da
sua forma de pensar e agir.

Passado cerca de um més, na consulta seguinte, a senhora conta-nos que se
esforgou por sair de casa, conviver com os vizinhos e ir a igreja. Contou-nos também
que participou num teatro com o neto na escola e que progressivamente ia vestindo
roupas com tons mais claros. Confirmou-nos também que embora a mudanc¢a nao
tenha sido facil nos primeiros dias, agora se sentia melhor.

Este exemplo permitiu-me aperceber da importante atuacdo que o psicélogo
desempenha na equipa ao nivel da avaliagdo do estado emocional, apoio psicoldgico,
relacdo empatica ou ajuste de expetativas.

Relativamente ao trabalho da area social, fui um observador mais distante do seu
trabalho, no entanto apercebi-me da importancia da sua atuagao no que diz respeito a
avaliacdo das necessidades, recursos e potencialidades da familia, bem como da
respetiva orientagdo para os recursos oferecidos pela comunidade. Através das suas
diligéncias, varios doentes acompanhados pela equipa puderam usufruir de diverso
material de apoio como cadeiras de rodas ou camas articuladas, para além dos apoios
sociais disponiveis para eles e para os familiares a nivel de seguranca social.
Competia-lhe a ela também a emissdo da “Carta de Luto”, assinada pelos elementos da
equipa e dirigida aos familiares apds a morte do doente.

Num jeito de reflexdo decorrente da experiéncia profissional que possuo, admito
que por vezes cada area profissional cai num individualismo nada favoravel a
prossecucao conjunta dos objetivos terapéuticos, e que a experiéncia vivida na equipa
da pratica assistencial constituiu uma verdadeira lufada de ar fresco para mim e me
fez repensar muitas praticas respeitantes ao trabalho em equipa.

Reconhecer e valorizar equitativamente os quatro grandes pilares em que assenta a
filosofia dos Cuidados Paliativos: controlo de sintomas, comunicagdo, apoio a familia e
trabalho em equipa;

A filosofia em que assentam os Cuidados Paliativos baseia-se em quatro pilares
fundamentais de igual importancia e valorizagdo: controlo sintomatico, comunicagdo
adequada, apoio a familia e trabalho em equipa (Sapeta, 2011). A pratica competente
nesta area ndo é possivel com a auséncia de qualquer um destes pilares, nem com a
sobrevalorizagdo de um em relagdo aos demais.

Na ECPC, a pratica assistencial é feita através de uma de quatro formas, sendo que
cada doente pode vir a usufruir de cada uma delas ao longo do seu processo de
acompanhamento, mediante as suas necessidades: consulta no servigo de Cuidados
Paliativos, consulta ao domicilio, acompanhamento telefénico ou acompanhamento
intra-hospitalar durante o internamento num servico de outra especialidade.
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Na Pratica Clinica realizada, todo o processo assistencial era nobre na inclusdo dos
quatro grandes referenciais da filosofia paliativa. Sem ddvida que o motivo mais
frequente para o contato do doente / familia com a equipa era o descontrolo
sintomatico; a determinacdo da atuacdo da equipa (doentes a visitar no domicilio, a
chamar a consulta ou a contatar via telefénica) era definida também segundo essa
necessidade de controlo sintomatico, prioritariamente. No entanto, em cada momento
de contato, para além da necessaria atuacdo ao nivel dos sintomas, os diversos
elementos da equipa em articulacao, e segundo o plano de necessidades definido em
reunido de equipa, exploravam os demais aspetos fundamentais, verificando-se a
prestacdo de cuidados completos e holisticos.

A comunicagdo constituiu-se como uma ferramenta imprescindivel, sendo
utilizada e grandemente valorizada por todos os elementos, o que permitia para além
de uma maior eficacia terapéutica geral e de cada area em especifico, um
desmistificar da natureza e objetivos das intervencdes tomadas, atuando assim ao
nivel da redu¢do de medos, do ajuste de espectativas e da salutar relacdo terapéutica
entre doente e equipa.

O apoio a familia tinha um enfoque muito especial, valorizado pela presenca do
psicélogo e da assistente social. A generalidade dos elementos da equipa, possuidores
de formag¢do avangada em Cuidados Paliativos, possuiam a competéncia e atuavam
segundo essa mesma diferenciacdo na abordagem aos mais variados aspetos do
cuidar, no entanto cada area incidia mais, como é natural, no seu dominio especifico
de intervencao: aos médicos e enfermeiro competia sobretudo a desmistificagdo da
doenca, através da explicacdo da natureza dos sintomas e no ensino aos familiares
nos cuidados a ter com o doente, sobretudo com a administragdo de terapéutica e a
satisfacao das diversas atividades de vida; o psicdlogo tinha a sua intervencdo virada
sobretudo para o dominio do apoio emocional no luto, tanto a um nivel antecipatoério
como apos o falecimento do doente; a assistente social cabia a avaliacao da situagado
social e familiar, com respetivo suporte e reencaminhamento para os diversos
recursos disponiveis.

Como participante nos processos de atuacdo da equipa durante o periodo de
estagio, pude desenvolver estas quatro competéncias de maneira efetiva. Dos casos
vivenciados, descrevo o de um doente que residia muito préximo do hospital com a
esposa, que dada a proximidade e a necessidade de acompanhamento regular
(sobretudo para tratamento de ulcera de pressdo na regido nadegueira e de duas
ulceras venosas no pé direito) era visitado pela equipa da ECPC quase todos os dias.
Tratava-se de um doente orientado e parcialmente auténomo nas suas atividades de
vida, deambulando com apoio de bengala, tendo como diagndstico neoplasia da
prostata, com metastases abdominais.

Encontrava-se controlado ao nivel sintomatico, sem necessidade de ajuste
terapéutico regular (a Unica alteracdo que presenciei foi a prescri¢cdo de antibiético, a
dada altura, por infe¢do urinaria, com reversdo da causa). Por compressao tumoral
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das vias urinarias, encontrava-se algaliado. Como ja referi, apresentava uma ulcera de
pressdo de segundo grau na regido nadegueira, que cicatrizou em duas semanas
através de tratamento com gaze gorda, e mantinha duas ulceras venosas no pé direito
mais antigas, cujo tratamento era igualmente efetuado com gaze gorda (no final da
Pratica Clinica, uma delas tinha cicatrizado e a outra apresentava evolucdo muito
favoravel). As visitas decorriam num clima de grande empatia entre o casal e a
equipa, havendo uma satisfagdo notéria da parte de ambos na nossa presencga.

A comunicac¢do decorria ndo sé no ambito dos aspetos da doenga, mas sobretudo
sobre assuntos quotidianos - sendo um aluno portugués, houve um interesse e troca
de informag¢des mutuas sobre as tradi¢cdes e costumes de ambos os paises; tratando-
se de um casal profundamente catélico, e coincidindo a época com as festividades
pascais e a eleicao do papa Francisco, desenvolvemos algumas conversas sobre o
tema. Em certas alturas, a esposa expressava o desejo de poder sair mais de casa,
nomeadamente fazer uma viagem a Santiago de Compostela, mas sentia-se impedida
pela assisténcia ao marido, pese embora participasse ativamente nas atividades da
igreja da cidade onde residiam. Pudemos desenvolver algum trabalho nesse sentido,
referindo que poderia concretizar o seu desejo, explorando a possibilidade de pedir
aos filhos do casal que assegurassem os cuidados durante alguns dias (tratava-se na
verdade de uma familia muito unida e bastante presente, o proprio doente apoiava os
desejos da esposa dizendo que se fosse preciso ficaria sozinho, que se sentia capaz
para tal). Embora ndo tenha concretizado essa viagem durante o periodo em que
acompanhei a situacdo, julgo que a nossa intervengao abriu essa possibilidade.

Considero assim que os aspetos relacionados com a comunicagdo foram aqueles
em que registei uma maior evolucao relativamente as competéncias que possuia
antes da Pratica Clinica, sobretudo no que diz respeito ao apoio emocional, na
transmissdo de mas noticias e na articulagio com os familiares. Sendo uma
ferramenta tdo fundamental e tdo transversal a todas as areas, notei um ganho
progressivo de autonomia no seu manuseamento, no seguimento das observacdes e
acompanhamento feitos aos outros profissionais. Admitindo que no inicio o idioma
utilizado constituiu uma limitacdo, essa dificuldade foi progressivamente
ultrapassada, o que foi obviamente benéfico para o sucesso da aprendizagem.

Desenvolver competéncias ao nivel do controlo sintomdtico, nomeadamente da dor
créonica, mediante a sua avaliagdo através das escalas validadas para o efeito e alivio
terapéutico, recorrendo a métodos farmacoldgicos e / ou ndo farmacoldgicos;

A dor é definida como uma “experiéncia sensorial e emocional desagraddvel
associada a uma lesdo tecidular real ou potencial, ou que se relata como provocada por
essa lesdo” (Merskey et al, 1979, p. 250). Trata-se de uma complicacdo frequente e
com elevado impacto na vida dos doentes oncolégicos. Entre 65% e 85% dos doentes
com cancro avanc¢ado irdo sentir dor em algum momento da sua doenga, sendo que
dois tercgos desses classificam-na como moderada ou intensa (Pereira, 2010).
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Quanto a duragao no tempo, a dor pode ser classificada como aguda ou crénica. A
dor aguda tem uma curta duragdo, é limitada no tempo e normalmente dissipa-se
apoés a reabilitacdo da lesdo que a provocou. Ja a dor crénica persiste ao longo do
tempo, podendo estar associada a um processo patolégico, podendo prolongar-se por
um periodo minimo de seis meses (Lee e Washington, 2008).

Na sua origem, a dor pode ser nociceptiva ou neuropatica. A dor nociceptiva
envolve estimulacdo direta dos diversos tipos de nociceptores e transmissdo de sinais
elétricos ao longo de nervos em normal funcionamento. Classifica-se como somatica
caso se trate de uma dor com origem na pele, tecidos subcutaneos, muisculos, tenddes
ou 0ssos, descrevendo-se como uma dor limitadora e difusa, ou como visceral sempre
que ocorre a estimulacdo do sistema nervoso auténomo, sentindo-se quando ha
compressao ou distensdo dos 6rgaos viscerais, havendo dificuldades em a descrever
ou localizar. A dor neuropatica resulta de uma anormalidade funcional por parte do
sistema nervoso central ou periférico, podendo resultar de diversas causas. As
descrigdes mais recorrentes para a caracterizacdo da dor neuropatica utilizam
expressdes como “dor que queima”, “dor lancinante” ou “dor tipo choque” (Ferris, von
Gunten e Emanuel, 2002; Lee e Washington, 2008).

A avaliacdo sintomatica regular, bem como da sua intensidade, deve constituir um
padrao de boa pratica assistencial. No seu diagndstico intervém para além da
descricao dos doentes, os dados fisicos, os resultados de exames laboratoriais e
estudos de imagiologia. Apesar de se tratar de um sintoma subjetivo, a quantificacao e
documentac¢do da dor em intervalos regulares constitui um importante indicador da
resposta ao tratamento, bem como guia futuros planos de tratamento. As ferramentas
mais utilizadas nessa quantificacdo passam pelo uso de escalas visuais analégicas e
escalas de classificacdo verbal e numérica, bem como outros instrumentos de
avaliagdo como o Memorial Symptom, o Breve Inventario da Dor e a Escala de
Avaliacdo de Sintomas de Edmonton, em que sdo avaliados numericamente varios
sintomas sendo a dor, naturalmente, um deles. Os instrumentos mais utilizados sao a
escala visual analdgica (EVA) e a escala de classificagio numérica, em que o doente
relata a sua dor de acordo com uma escala de 0 a 10, em que 0 representa “nenhuma
dor” e 10 corresponde a “ pior dor que pode imaginar” (Ferris et al, 2002; Pereira,
2010).

A gestdo farmacoldgica da dor crénica rege-se pelo uso de farmacos adequados a
intensidade e tipo de dor, de acordo com a escada analgésica da Organizacao Mundial
de Saudde (figura 3):
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Degrau 3 - Dor Severa (EVA=7-10/10)

Opidides fortes (Morfina, Buprenorfina,
Hidromorfona, Oxicodona, Fentanil, ...)

Com ou sem adjuvantes

Degrau 2 - Dor Moderada (EVA=4-6/10)

Opidides fracos (Codeina, Dihidrocodeina,
Tramadol)

Com ou sem adjuvantes

Degrau 1 - Dor Leve (EVA=0-3/10)

Analgésicos ndo-opidides, anti-inflamatdrios ndo
esterdides

Com ou sem adjuvantes

Figura 3 - Escada analgésica da Organizacao Mundial de Saude, Adaptado de Pereira (2010)
“Manual de Cuidados Paliativos”

Na gestdo da dor moderada e severa, ndo ha a necessidade de percorrer cada um
dos degraus de modo sequenciado - um doente que relate uma dor intensa segundo
uma escala visual ou numérica (igual ou superior a 7 em 10) podera ter a necessidade
de utilizar opidides fortes, passando de imediato para o terceiro degrau sem
percorrer os dois primeiros (Ferris et al, 2002).

Dependendo das caracteristicas do doente e da sua dor, assim se deve ponderar a
escolha do opidide adequado. A morfina constitui o tratamento de primeira linha na
gestdo da dor oncolégica, sendo considerada uma substancia essencial pela
Organizacdo Mundial de Saude, encontrando-se disponivel na apresentacao oral (de
libertacdo imediata e prolongada) e na apresentacdao parenteral. No entanto, a
versatilidade de outros opidides como a buprenorfina ou o fentanil, altamente
lipofilicos, permite optar por outras vias de administragdo como a transdérmica ou a
transmucosa, consoante a comodidade do doente ou os objetivos terapéuticos. Na
verdade, a perda da via oral, a de primeira eleicdo, é frequente em doentes nas fases
mais avang¢adas das suas doencas, pelo que a utilizagdo de outras vias de
administracao terapéutica surge como necessaria. Para além das referidas, a via
subcutanea surge como uma alternativa eficaz e conveniente, sendo duas vezes mais
potente que a via oral e trés vezes menos potente que a via intravenosa, sendo no
entanto uma via mais comoda e menos suscetivel a complicagdes que esta ultima,
podendo servir tanto para a administracdo de uma grande variedade de fAirmacos
como para hidratagdo (Budd et al, 2005; Likar, Sittl e Budd, 2005; Marquez, 2010;
Pereira, 2010; Posada e Lépez, 2011).

No alivio da dor oncolégica basal, para além do uso de opidides, é frequente a
associacdo com outros farmacos adjuvantes, sobretudo na dor de tipo neuropatica,
como por exemplo a utilizacdo de antidepressivos triciclicos caso o doente possua
uma dor com qualidade continua de ardor ou de anticonvulsivantes no caso de dor de
natureza lancinante. Em casos de dor O6ssea, recomenda-se o recurso a anti-
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inflamatdrios nao esterdides (AINE’s), bifosfonatos, corticosteroides ou radioterapia
adjuvante. Ja no alivio da dor irruptiva, preconiza-se a prescricao e administragdo de
uma dose certa de farmaco opidide (cerca de 1/10 da dose diaria total, ou o seu
equivalente sob a forma de outro opi6ide), sempre que um pico de dor mais intensa
surja (Pereira, 2010).

Durante o periodo de Pratica Clinica, aprofundei os conhecimentos relativamente
ao alivio farmacolégico da dor, desenvolvendo competéncias ao nivel da escolha de
opiodides e adjuvantes, formas de administragdo e vigilancia dos efeitos secundarios
mais frequentes (nauseas, vOmitos, obstipacdo, sonoléncia, mioclonias ou
hiperalgesia).

A avaliagdo da dor era feita segundo a utilizacao da escala visual analégica, com
valorizacdo da dor basal e irruptiva. Esta avaliacdo constituia um elemento
importante e a base da intervencdo terapéutica e farmacoldgica, pois permitia
ponderar as intervengdes com base no sintoma presente e fazer a comparagdo com as
avaliacdes anteriores, aferindo a evolucdo do doente ao longo do tempo e a
efetividade do tratamento instituido.

Os opiodides mais utilizados no seio da pratica da equipa eram a morfina, o fentanil
e a metadona. A morfina constituia o analgésico opidide de eleicdo sobretudo sob a
forma de administracdo oral (de libertacdo normal e de libertagdo prolongada),
podendo também ser administrada por via parenteral. Neste contexto, tive
oportunidade de fazer diversos ensinos aos doentes e cuidadores, reforcando a
periodicidade das tomas (a cada 4 horas na libertacdo normal, a cada 12 horas na
libertagdo prolongada e a cada 4 horas por via subcutanea - ndo presenciei nenhum
caso de administragio em perfusdo continua no domicilio, apenas em doentes
internados).

Pude também explicar que um dos farmacos de libertacao prolongada, o MST®,
ndo se podia partir ou triturar sob pena de perder a sua capacidade de efeito
prolongado (12 a 24 horas), enquanto outro farmaco com estas carateristicas, o
Grumorph®, poderia sé-lo sem perder as suas propriedades terapéuticas.

Em relacdo a administracdao de morfina por via subcutanea, quando efetuada pelos
familiares no domicilio, pude explicar a forma de aspiracio da ampola e a
administracdo pelo cateter em qualquer uma das entradas (no servico eram
utilizados cateteres de dupla entrada, chamados cateteres de Vialon), ndo esquecendo
a necessidade de se proceder a lavagem da via com cerca de 1 ml de soro fisioldgico
posterior a cada administracdo. Foi também explicado que dado a morfina ser um
farmaco fotossensivel, ndo deveria estar demasiado tempo exposto a uma fonte
luminosa antes da administracdo, nomeadamente preparada dentro da seringa de
administracao.

No que diz respeito ao fentanil, a férmula mais usada no tratamento da dor basal
era a apresentacdo transdérmica, nas suas varias dosagens. Nas primeiras 12 horas
de administracdo, tornava-se necessaria a toma de uma dose analgésica equivalente
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para esse periodo de morfina de libertagdo normal, de forma a abarcar o inicio do
efeito do fentanil. De seguida, pude explicar a forma de administracdo do farmaco,
mediante a colocacdo numa zona cutadnea lisa e intacta, de preferéncia a regiao infra
clavicular ou a regido escapular, podendo também sé-lo nas partes superiores dos
membros, de acordo com a preferéncia do doente. Reforcei a importancia da troca de
selo a cada 72 horas, com rotacao dos locais de colocagdo, bem como da necessidade
de substituicdo em caso de descolamento ou outra anomalia, com prévia retirada do
anterior. Essa retirada do selo anterior devia no entanto ser feita com precaugdo e
cuidado, sob pena de lesdo da pele subjacente e alteracdes na integridade cutanea.

A metadona era também utilizada em alguns casos, sobretudo em situacdes de
doentes com tenesmo retal, em que constitui a primeira linha de atuacdo, e com
efeitos neurotédxicos, como alucinagdes ou mioclonias, sobretudo em situagdes de
insuficiéncia renal. Apenas presenciei a prescricio deste opidide na sua forma de
administracao oral, com melhoria sintomatica em ambas as situacoes.

Como complemento na prescricao de opidides para o alivio da dor cronica, tive
oportunidade de analisar e discutir com o médico e enfermeiro da equipa a
terapéutica adjuvante utilizada. Sobretudo em doentes com dor neuropatica
moderada / severa, era usual a prescricdo de antidepressivos triciclicos e
anticonvulsivantes. Em situacdes de dor dssea resultante de metastases, era
administrado aos doentes, segundo uma periodicidade mensal, uma perfusdo
intravenosa de acido zoledrénico, também com o complemento de anti-inflamatérios
ou corticoides, de acordo com os casos.

Na gestao da dor irruptiva, era prescrita pelo médico a utilizacdo de uma dose de
farmaco correspondente a 1/10 da totalidade da dose diaria, sob a forma de um
opiodide de acao rapida (podendo ou ndo ser do mesmo principio ativo que a analgesia
de base), a que o doente poderia recorrer sempre que sentisse ao longo do dia um
maior pico de dor. Para este efeito, os farmacos de eleicao no servigo eram sobretudo
o citrato de fentanil transmucoso, nas suas diversas apresentagdes (transmucoso,
sublingual, transmucoso bucal e nasal), sendo também utilizada em alguns casos
morfina de libertacao normal.

Neste ambito, procedi a ensinos acerca das formas de administracdo das
preparagoes, reforcando a ideia que poderiam ser utilizados quantas vezes fosse
necessario ao longo do dia no alivio da dor. Quando a dor irruptiva tinha um carater
incidental (provocada por algum procedimento como caminhar, mobilizar ou
deglutir) procedi também a explicacdo de formas de prevenir o aparecimento da dor
por antecipacdo, nomeadamente exortando o doente ou familiar a administrar o
resgate cerca de 15 minutos antes do procedimento causador de dor.

Sempre que o uso de analgesia de resgate se tornava demasiado frequente ao
longo do dia (mais que 4/5 aplicacdes), era procedimento médico ajustar a dose
analgésica de base, mediante a subida da dose ou troca de opidide. Na admissdo de
alguns doentes com dor ndo controlada e medicados apenas com analgésicos nao
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opiodides, era norma a introducdo de opidides com consequente subida de escaldo na
escada analgésica, podendo subir-se paulatinamente degrau a degrau ou passar
diretamente para o terceiro degrau da escala. Nos casos que observei, verificou-se
esta ultima situacdo, com resultados positivos na medida em que se verificou um
controlo efetivo da dor sem uma grande manifestacao de efeitos secundarios, para
além de atraso na motilidade intestinal e ligeira secura de boca.

Desenvolvi também competéncias ao nivel da gestao dos efeitos secundarios mais
frequentes resultantes da administracdo de opidides. A obstipacdo surge como um
dos mais recorrentes, sendo que a prescricdo de um opidide deve ser acompanhada
com a de um laxante, do tipo, forma e posologia mais adequados as carateristicas do
préprio doente.

No controlo das nauseas e vOmitos, para além da prescricdo médica de um
antiemético, pude realizar alguns ensinos ao nivel alimentar, valorizando as
preferéncias do doente na ingestdo dos seus alimentos preferidos, no tipo e
quantidades que pudesse tolerar, bem como aconselhando a apresentacdo das
refeicoes em pequenas porg¢des, sem condimentos excessivos ou odores muito
exacerbados.

A xerostomia era também um efeito secundario algo frequente, sendo que a
atuacao empreendida era pautada pelo ensino de técnicas de higiene oral, fornecendo
solucdes de lavagem e escovas esponjosas e macias de forma a ndo magoar a mucosa
oral, para além da abordagem a necessidade de refor¢o hidrico.

O uso de diuréticos em esquema terapéutico, nomeadamente a furosemida, era
também empreendido em alguns casos por surgimento de sinais de retencdo de
liquidos associado aos opidides, nomeadamente edemas e retencao urinaria.

Em alguns casos, surgiu também sintomatologia associada a neurotoxicidade
induzida por opidides (sonoléncia, delirium, alucina¢des, mioclonias ou hiperalgesia).
Na gestdo desta situacdo, assisti a dois tipos de interven¢do: mediante a redugdo da
dose do opidide instituido e através da rotacdo de opidide. Na primeira situacao
(somente um caso observado), tratava-se de um doente com a dor controlada, em que
areducdo de opidide instituida (na ordem dos 20% da dose diaria) nao interferiu com
o controlo da dor e permitiu suprimir os sintomas de neurotoxicidade. Na segunda
situacdo (com mais casos observados), procedia-se a uma troca de opidéide quando os
efeitos adversos observados limitavam um aumento da dose do opiéide em uso.

Outras situacdes em que se procedia a uma rotacao opidide tinham a ver com
casos de inadequado controlo analgésico ap6s incrementos sucessivos de dose, bem
como quando era necessario mudar a via de administracdo por diversas causas, como
perda da via oral (por exemplo, passando de morfina oral para fentanil
transdérmico). Ndo obstante estas intervencdes, constituia também pratica nestes
casos o reforco da hidratacdo, em todos os doentes, para melhor eliminacao dos
metabolitos opiodides, e o uso de psicoestimulantes em certos casos.
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Ao nivel de técnicas ndo farmacoldgicas no alivio da dor incidi a minha atuacdo
sobretudo ao nivel da comunicacdo empatica, na promoc¢ao e ensino ao doente e
familiares na promocao de conforto e relaxamento nos posicionamentos e nas
mobilizacdes e na aplicacdo no local da dor de quente / frio de acordo com a sua
natureza. Dado a equipa ndo possuir nenhum fisioterapeuta, ndo verifiquei a
utilizacdo de outro tipo de intervengdes ndo farmacolégicas neste ambito.

Aperfeicoar competéncias na gestdo dos restantes sintomas mais frequentes em
Cuidados Paliativos, quer no seu alivio, quer nos efeitos psicolégicos que causam ao
doente e familia;

Um sintoma é definido como uma experiéncia subjetiva que reflete alteracdes no
funcionamento biopsicossocial, de sensa¢des ou de cognicdo do individuo (Henoch,
2007). Em Cuidados Paliativos, o controlo de sintomas constitui um pilar basico no
qual se apoia a aplicacdo dos conhecimentos atuais na area, preconizando o saber
reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os varios sintomas que surgem e que tém
repercussoes diretas sobre o bem-estar do doente. Constitui ainda um fator central na
qualidade de vida de doentes avangados, sendo considerado como tal por doentes
terminais, familias, médicos e outros profissionais (Neto, 2010).

Neste ambito, os sintomas mais frequentes em fim de vida descritos na literatura
sdo a ansiedade, depressdo, dispneia, fraqueza e fadiga, nduseas e vdémitos e
obstipacdo, com o incremento de outras manifestagdes particulares das ultimas horas
de vida, como a perda de via oral para alimentacdo e hidratacdo, alteracdes
neuroldgicas e o delirium (Ferris et al, 2002; Lee e Washington, 2008; Querido e
Bernardo, 2010).

A ansiedade e depressdo surgem agregados entre si, dada a ligacdo que tém aos
efeitos psicologicos que a progressao da doenca tem nos doentes e familiares. Estima-
se que cerca de 75% dos doentes em fim de vida venham a experimentar sintomas
depressivos, sendo que cerca de 26% desses desenvolverdao depressao major. Muitas
pessoas com doenga grave experimentam periodos de tristeza e ansiedade intensas,
acompanhados de sintomas depressivos. Esses sentimentos sdo normalmente
debelados durante um curto periodo de tempo (dias ou semanas), no entanto
continuam a persistir num nimero variavel de doentes. Constituem sinais de alerta a
presenca de insonias, irritabilidade, isolamento social, disforia, sentimentos de
abandono, de inutilidade, de reducao da esperanca, de perda de autoestima, consumo
abusivo de alcool, cafeina ou medicacdo. A resposta a questdo “Sente-se deprimido a
maior parte do tempo?” constitui um indicador muito sensivel e especifico nesta
populagdo. Desejos de suicidio ou pedidos para apressar a morte poderdao ser um
marco no diagnoéstico definitivo. As informagdes prestadas por familiares, amigos e
membros da equipa multidisciplinar revestem-se, neste ambito, de uma grande
importancia.
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O tratamento destes sintomas pode ajudar os doentes a sentirem-se melhor e a
adquirirem a energia e interesse necessarios a atingir os seus objetivos finais antes de
falecerem. As estratégias que facam a combinacdo entre suporte emocional e
psicologico e medicacdo especifica tém um bom efeito estabilizador. O uso tanto de
benzodiazepinas (tais como lorazepam ou clonazepam) como de psicoestimulantes
(como o metilfenidato) ou antidepressivos constitui uma escolha apropriada.

A dispneia é um dos sintomas mais frequentes e desestabilizadores em Cuidados
Paliativos, podendo apenas ser convenientemente diagnosticada através do auto
relato do doente na descricao da sua manifestacdo, ndo existindo por necessidade
uma relacgdo direta entre dispneia e hipoxemia. No seu controlo intervém sobretudo o
acesso a opidides, ansioliticos, terapia com gases medicinais e estratégias ndo
farmacolégicas. Dado ser o tema que nomeia o presente Relatério, serd mais
desenvolvido aquando da descri¢dao do Projeto em Servigo.

A fraqueza / fadiga representa o sintoma mais frequente associado a doencga
avancada no fim de vida (entre 70 a 100% dos doentes). Os profissionais de saude
tém um papel importante na educacdo de doentes e familiares acerca da natureza do
sintoma, dando ao doente a “permissao” para descansar no momento, procurando no
entanto formas de posteriormente o manter mais alerta, enérgico e a interagir mais,
através da promocdo de psicoterapia e atividades de terapia ocupacional, tendo
sempre em vista as vontades e necessidades do doente. A descontinuacao terapéutica
de farmacos inapropriados no fim de vida, como medicacdo cardiovascular ou
diuréticos, pode reverter um pouco o sintoma. O uso de psicoestimulantes ou de
glucocorticoides (como a dexametasona) pode também ser efetivo nesse objetivo.

A compreensdo da etiologia e psicopatologia das nauseas e vomitos é importante,
dado que o mesmo sintoma provocado por causas diferentes requer diferentes
intervencoes. Alteragcdes ao nivel do trato gastrointestinal (distensdo gastrica e
abdominal, toxinas bacterianas, efeitos de quimioterapia, radioterapia e de fArmacos
como os AINE’s, corticosteroides, antibiéticos ou mucoliticos), da drea postrema do
mesencéfalo (efeitos de quimicos, toxinas, radioterapia, opidides, digitalicos ou
alteracdes metabdlicas), do sistema vestibular (tumores cerebrais, metastases
cerebrais ou opidides) e do cortex cerebral (estimulos psicogénicos e emocionais,
odores, estimulos do paladar ou aumento da pressao intracraniana) sdo as causas
mais frequentes.

Os neurotransmissores dopamina, histamina, acetilcolina e serotonina sao
importantes mediadores do sintoma, atuando todos ao nivel da area postrema do
mesencéfalo. Ao nivel da por¢do gastrointestinal, a serotonina tem uma atuacgdo
importante. Ao nivel do sistema vestibular, atuam sobretudo a histamina e a
acetilcolina. As nduseas e vomitos mediados pelo cortex cerebral tém um mecanismo
mais complexo e ndo associado a um neurotransmissor especifico (como as nauseas
associadas a quimioterapia).
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A nausea mediada pela dopamina é a mais frequentemente considerada na gestao
sintomatica inicial, mesmo quando o mecanismo da nausea é ainda desconhecido. Os
antagonistas da dopamina utilizados incluem as fenotiazinas (como a clorpromazina)
ou neurolépticos (como o haloperidol), podendo ambos causar efeitos
extrapiramidais, particularmente em mulheres jovens. O uso de anti-histaminicos
apresenta também propriedades anticolinérgicas. Em caso de alteragdes vestibulares,
0 uso de um anticolinérgico (como a escopolamina) associado a outro antiemético
constitui também uma intervengcdo bem documentada. O uso de antagonistas da
serotonina (como o ondansetron) tem igualmente um efeito efetivo no tratamento
das nduseas associadas a quimioterapia.

No tratamento das nduseas e vomitos provocados por obstipacao, ascite e doenca
peritoneal constituem a primeira linha de atuagdo o tratamento com procinéticos
(domperidona), antieméticos de acdo mista - central e periférica (como a
metoclopramida) e o uso de laxantes de contato (como o sene ou o bisacodil). Em
casos de hiperacidez provocados por refluxo gastroesofagico ou erosao gastrica ou
duodenal, o uso de antiacidos, inibidores da bomba de protdes ou de citoprotetores
(como o misoprostol) tém um bom efeito no alivio do sintoma.

Em situa¢des de acumulacgao de fluidos intraluminais, o uso de ocreotido e de anti-
seretores tem uma intervencdo favoravel na reversdo do sintoma. Outros grupos
medicamentosos como os glucocorticoides e as benzodiazepinas também apresentam
beneficios quando usados em alguns doentes. O uso de medidas nao farmacolégicas
como o relaxamento, o toque terapéutico, a massagem e a aromoterapia também
podem constituir um contributo importante no objetivo de alivio sintomatico.

Pode-se definir obstipacao pelo desconforto associado a reducdo da frequéncia
dos movimentos intestinais. E expectavel o surgimento de obstipa¢do derivado do uso
ndo s6 de opidides, mas também de antidepressivos triciclicos ou de bloqueadores
dos canais de calcio. No tratamento especifico, convém comecar por estabelecer
aquilo que o doente considera a normalidade do seu padrao de eliminacao intestinal.
Para além da necessaria educacdo alimentar (aumento da ingestdo hidrica e de
fibras), as medidas farmacoldgicas mais pertinentes passam pela introdugdo de
laxantes de contato (como o sene e o bisacodil), laxantes osméticos (como a lactulose
ou o leite de magnésia) ou expansores de volume (como a metilcelulose). O uso de
enemas, manobras de extracdo manual de fecalomas ou a massagem abdominal
também devem ser considerados.

A perda da ingesta oral antecede, por norma, os ultimos dias e horas de vida.
Nestes casos, a administracdo de fluidos por via parenteral, sobretudo por
hipodermoclise, constitui uma estratégia importante, sobretudo quando o objetivo
pretendido € aliviar o delirium. O uso de anti-secretores como a escopolamina reduz a
produgdo de saliva e outras secrecdes, aliviando o doente. Nesta fase, os cuidados de
higiene oral, nasal e das conjuntivas deve constituir uma das prioridades de atuagao
dos cuidadores.
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As alteragdes neuroldgicas, seguidas de delirium, com o aparecimento de confusao,
inquietacdo e agitacdo, sio altamente frequentes nos tltimos dias e horas de vida. E
um sintoma altamente desestabilizador também para familiares e cuidadores sempre
que ndo controlado - os familiares irdo sempre recordar a morte como muito
complicada “com uma dor terrivel”, com deterioracao cognitiva “causada pela
medicacdo”, nem que todo o cuidado anteriormente prestado tenha sido excelente. A
atuacao passa, em primeiro lugar, pelo aumento da dose analgésica de opidide, o que
podera nao ser efetivo por precipitar mioclonias dada a acumulagdo medicamentosa
quando a excrecdo renal ja se encontra afetada. Assim, o uso de benzodiazepinas,
sedativos, neurolépticos, relaxantes musculares ou anti-epiléticos encontra-se
documentada nestes casos. A infusdo de benzodiazepinas, como o midazolam, ou
neurolépticos como o haloperidol apresenta um efeito normalmente rapido e eficaz. O
uso de barbituricos ou propofol constituem alternativas validas em doentes com
sintoma dificil de controlar.

Na pratica assistencial desenvolvida na ECPC, desenvolvi competéncias no alivio /
controlo da generalidade destes sintomas, utilizando para isso os instrumentos
descritos na literatura de referéncia, atuando em colaboragdo com o médico da
equipa na gestdo farmacolégica dos sintomas ou com o psicélogo nos enfoques
cognitivo-comportamentais. Estabeleci estratégias de comunicagdo empatica e
relacdo de ajuda em doentes com sintomas de ansiedade e depressivos, com enfoque
especial na educacdo comportamental e estabelecimento de metas e atividades ainda
a realizar por eles. Uma doente por nés acompanhada, bastante orientada e
independente nas suas atividades de vida, caraterizava-se por apresentar um estado
animico sempre muito depressivo, sempre muito fechada em si e recusando qualquer
atividade de distracdo (sugeridas saidas, caminhadas, gestao dos assuntos
quotidianos, entre outros). Todos os elementos da equipa tentaram abordagens de
comunicacao nesse sentido, ao que a doente respondia evasivamente, contornando as
sugestoes e “empurrando para a frente” o problema. Na abordagem que lhe fiz, disse-
me “Nao saio de casa nem faco nada porque depois fico muito mal disposta e com
dor”, ao que lhe respondi “N6s ajudamo-la a sentir-se melhor. Os medicamentos que
toma ajudam a evitar esses sintomas. Porque nao experimenta?”’, ao que a doente
pareceu aceitar o argumento. No telefonema seguinte, contou-nos que estava um
pouco mais ativa na realiza¢do das suas atividades domésticas.

Ao nivel do controlo de nauseas, vomitos e obstipacdo, colaborei no ajuste
terapéutico e na promo¢do das medidas ndo farmacoldgicas descritas. Participei na
revisdo terapéutica e introducdo de antieméticos, bem como coloquei cateteres
subcutaneos para controlo sintomatico no domicilio. Nos ensinos efetuados,
destaquei a importancia de proporcionar aos doentes um ambiente calmo e tranquilo,
de evitar odores desagradaveis e proporcionar refei¢cdes leves, pouco condimentadas
e em pequena quantidade que fossem do agrado do doente. No tratamento da
obstipacdo, para além da necessaria terapéutica laxante em esquema, frisei nos
contatos estabelecidos a importancia da ingestao hidrica em quantidades adequadas
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(cerca de 2 litros por dia de liquidos nao alcodlicos, de preferéncia 4gua) bem como
da importancia da introducao de um maior aporte de fibras nas dietas. O recurso a
enemas de limpeza era esporadico, mas verificou-se em duas situagdes. Em todos os
casos observados, e apds a respetiva intervencao, verificou-se uma resolugao positiva
da situacao.

Em doentes em situacdo de ultimos dias e horas de vida, participei no controlo
sintomatico do delirium mediante a colocacao de via subcutanea e administracao de
terapéutica, com o necessario ensino aos familiares e cuidadores dos procedimentos,
desmistificacdo das causas do estado do paciente e prestacao de suporte emocional.
Neste ambito, presenciei casos tanto no domicilio como em regime de internamento,
com suporte assistencial da equipa de Cuidados Paliativos. Numa das situacgoes,
ocorrida em contexto hospitalar, o doente apresentava alguma agita¢do fisica, que
nao constituindo perigo de acidente para ele, era extremamente angustiante para a
familia. Nao podendo ja dar o seu consentimento nesse sentido, a filha expressou o
desejo de “lhe dar algo para que se possa acalmar e descansar, mas que nao adormega
completamente para nos poder ouvir e reagir ao nosso contato”. Nesse sentido, foi
prescrita terapéutica sedativa, o midazolam, na dose adequada a concretizar tal
desejo. Verificou-se a reducdo do nivel de agitacio do doente, apresentando no
entanto alguns momentos em que se encontrava mais desperto e reativo a estimulos,
tendo falecido tranquilo na noite seguinte.

Como instrumento indispensavel ao diagndstico dos sintomas referidos, apliquei e
adquiri competéncia no uso de diversas escalas de avaliacdo tais como a Escala de
Avaliacao de Sintomas de Edmonton, em que cada um dos sintomas mais frequentes
em Cuidados Paliativos é avaliado segundo uma escala numérica de 0 a 10, a
semelhanca do que ocorre na avaliacao da dor; a Palliative Performance Scale (PPS),
utilizada para avaliar o status funcional e assim medir o tempo de vida expectavel em
doentes na fase final das suas doencas, valorizando a deambulacao, a atividade e
evidéncia de doencga, autocuidado, ingesta e nivel de consciéncia, utilizando uma
escala de 0 a 100%, com incrementos de 10%; o Indice de Barthel, que consiste na
avaliacdo do grau de dependéncia dos doentes na realizacdo das suas diversas
atividades de vida diarias; e o Teste de Pfeiffer, que em 10 questdes avalia o estado
cognitivo dos doentes em termos de orientacdo na identidade, tempo e espaco,
constituindo o ponto de corte a ocorréncia de trés ou mais erros (Nourhashémi et al,
1999; Pallis, Wedding, Lacombe, Soubeyran e Wildiers, 2010; Chan, Wu e Chan, 2012;
Oldenmenger, de Raaf, de Klerk e van der Rijt, 2013).

0 uso destas escalas era importante para a pratica assistencial, na medida em que
permitia aferir e quantificar a evolugdo dos doentes ao longo do tempo de
acompanhamento, constituindo um importante apoio para o planeamento das
intervencoes. Segundo a Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos - SECPAL (2003)
deve existir um registo continuo de monitorizacdo dos sintomas prevalentes, de
forma a melhor poder atingir o seu controlo e alivio. Este tipo de instrumentos
unidimensionais apresenta algumas limita¢des, desde logo por nao informarem, por
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si mesmos, sobre a natureza do sintoma. No entanto, a sua aplicacdo constitui um
importante sinal de alerta na identificagdo da presenca sintomatica no doente,
servindo de base para uma exploracdo causal subsequente. Nesta medida, torna-se
necessario o complemento com dados provenientes da auto avaliacdo e auto relato
dos doentes e familiares.

Ao longo da pratica assistencial, observei que os dados colhidos pela aplicagdo das
escalas tinham alguma influéncia na determinacao dos procedimentos a seguir. Em
varios casos, aquando da avaliacdo da dor, um aumento desde a dltima avaliagdo em
termos de dor de base e dor irruptiva direcionava a aten¢ao para as causas desse
aumento, com respetivo ajuste analgésico ou, em algumas situagdes, com a prescri¢dao
de um exame complementar de diagnoéstico (analises sanguineas, raio x ou ecografia)
para melhor avaliagdo. Por exemplo, na sequéncia da aplicagio do Indice de Barthel
ou da Palliative Performance Scale, sempre que um doente ia ficando
progressivamente mais dependente, havia ndo sé a articulacdo no sentido de ensinar
os familiares a promover os cuidados necessarios ao doente, mas também se
verificava a atuacao da assistente social no sentido de dotar os cuidadores de alguns
recursos que podiam ndo possuir (ao nivel do apoio domiciliario formal ou no
fornecimento de cadeiras de rodas ou camas articuladas, propriedade do hospital). A
aplicagdo do Teste de Pfeiffer com um resultado alterado constituiu em alguns casos
um importante sinal de provavel neurotoxicidade induzida pelo farmaco, sendo
seguida da natural reducdo de dose ou rotacdo opidide, com bons resultados. A
aplicacdo posterior da escala, com resultado mais normalizado, prova isso mesmao.

Desenvolver aptidées de comunicagdo terapéutica, ao nivel da gestdo de
sentimentos, na transmissdo de mds noticias e no apoio a familia durante o processo de
luto;

A comunicacdo entre doentes e profissionais de saude constitui uma pratica
fundamental do exercicio assistencial em Cuidados Paliativos, sendo que os aspetos
da comunica¢do mais valorizados pelos doentes sdo aqueles que os ajudam, e as suas
familias, a sentirem-se orientados, construindo confianca e mantendo a esperanca
(Back, Arnold, Baile, Tulsky e Fryer-Edwards, 2005). A efetividade da comunicagao
implica a adaptacdao a uma realidade em constante mudanc¢a, com avangos, recuos e
significados, envolvendo o doente, a familia e a equipa de Cuidados Paliativos. Para
além do diagndstico, o processo de comunicacio em Cuidados Paliativos engloba
muitos outros temas e torna-se frequente que os interesses mudem, relacionando-se
cada vez mais com aspetos concretos da esfera pessoal de cada doente. Assim, torna-
se fundamental que a comunicacdo se desenvolva com base nas necessidades de
informacdo, preocupacdes e expetativas do proprio doente, tendo este o direito
fundamental a verdade de forma a constituir-se como protagonista na ultima fase da
sua vida (Querido, Salazar e Neto, 2010).
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Na comunica¢do em Cuidados Paliativos, é imprescindivel o desenvolvimento de
certas competéncias de comunicacdo, tais como a escuta ativa, a compreensao
empatica, adquirindo a capacidade de compreender integralmente o problema do
doente sem perder a nog¢ao de que se trata de uma dificuldade dele, e a capacidade de
feedback, percebendo a reacdo e compreensdo do recetor a comunicacdo feita. Por
parte do profissional, deverdo ser cultivados certos comportamentos tais como a
capacidade em promover a interacdo e participacdo do doente na comunicacdo
(explorando os seus conhecimentos da situacdo atual, explicando com verdade e
numa linguagem simples e acessivel a informa¢do a que o doente queira aceder e
avaliando a compreensdo feita de tudo o que foi dito), a capacidade em incentivar o
doente a abordar mais aspetos relacionados com as suas preocupagdes e a capacidade
em responder de forma adequada as emocgdes manifestadas por ele. O
desenvolvimento de competéncias ao nivel da comunica¢do ndo verbal também se
torna importante. E referido na literatura que cerca de 75% da comunicacio se faz
com base nos aspetos nao verbais tais como a expressao facial, o contato visual, a
postura e movimentos corporais, o contato fisico e toque e os aspetos relacionados
com a qualidade da voz e expressdes vocais, devendo estes aspetos ser tidos em conta
e treinados no sentido da melhoria da efetividade do processo de comunicagao (Back
et al, 2005; Querido et al, 2010).

Em Cuidados Paliativos, a transmissao de mas noticias assume um papel
fundamental dada a frequéncia da sua ocorréncia e importancia para a pratica, quer
na comunicac¢do de diagnosticos quer de progndsticos. “Ma noticia” pode ser definida
como toda e qualquer informacdo que afete o individuo de forma séria e adversa,
tendo em conta a perspetiva que tem de si e do seu futuro (Baile et al, 2000).

A transmissao de mas noticias pode constituir um obstaculo e uma tarefa de dificil
abordagem, no entanto é um imperativo em Cuidados Paliativos dado o imperativo
legal que existe no direito dos doentes no acesso a toda a informagdo disponivel
acerca da sua situacgdo clinica, para além de o acesso absoluto a verdade ser, segundo
os diversos estudos, um desejo manifestado pela grande maioria dos doentes.

0 modelo orientador mais utilizado para a transmissido de mas noticias é o
Protocolo de Buckman, desenvolvido ao longo de seis passos. O primeiro passo
prende-se com a criacdo das condicdes ideais para o decorrer da comunicacao, tais
como a promogdo de privacidade, a presenca de pessoas significativas para o doente,
a criacdo de um ambiente calmo e sem pressas, a manuteng¢do de contato visual com o
doente e a previsdo antecipatéria de qualquer interrup¢do, com a respetiva tomada
de medidas no sentido de a mitigar. No segundo passo devem ser abordados os
conhecimentos que o doente tem em relacao ao seu estado, de modo a planear melhor
a transmissao de informac¢dao a fazer. No terceiro passo “convida-se” o doente a
receber a informacgdo que o profissional tem para transmitir, devendo-se respeitar
também a resposta negativa por parte deste e deixar uma porta aberta para essa
mesma comunicacdo em entrevistas posteriores, se o doente assim o desejar. No
quarto passo, tem lugar a partilha de informag¢do propriamente dita, que devera ser
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fornecida ao ritmo de cada doente e deve contemplar a partilha integral da verdade,
mas com manutencdo da esperanga, focando aspetos relacionados com o alivio do
sofrimento e a incondicionalidade do acompanhamento. No quinto passo devem ser
dadas respostas as emog¢oes do doente através da chamada “reflexdo de sentimentos”
no sentido de validar como normal uma determinada reacdo emocional.
Manifestacdes como o choro, o siléncio e a ansiedade devem decorrer sem complexos
nem recriminacgoes, podendo o toque assumir, nesta fase, uma grande importancia. A
sexta e dltima fase pretende sintetizar e sumarizar o que foi discutido, devendo haver
a certeza de que o doente compreendeu tudo o que foi dito. Este entendimento é
bastante importante, ndo s6 para a consumacdo plena da finalidade da entrevista
como também para o correto desenrolar dos passos seguintes do acompanhamento
(Baile et al, 2000; Buckman, 2005; Querido et al, 2010).

A Pratica Clinica desenvolvida constituiu um momento importante no
desenvolvimento de competéncias na drea da comunicag¢do. No contato regular com
os doentes e familiares, pude aperfeicoar as competéncias descritas de escuta ativa,
comunicacdo empadtica e capacidade de recolha de feedback. Em termos de
comunica¢ao nado verbal, penso que se verificou alguma evolugdo, mais notdria no
final do estagio, j& que admito que na fase inicial o processo de adaptacao a lingua e a
busca esfor¢ada das expressdes e palavras certas para dizer fosse notada pelos
doentes e familiares, acabando no entanto por ndo constituir nenhum obstaculo a um
processo de comunicacdo normal. No final, dado o treino anterior e o a-vontade
entretanto ganho, os aspetos nao verbais foram melhorando com naturalidade. Um
sinal que recordo da minha evolucdo foi o fato de, ja numa fase avancada do estagio,
no decorrer de um processo de comunicagdo com uma doente, esta me ter
questionado se era um profissional sul-americano, dado o castelhano correto que
falava.

Ao nivel da transmissdo de mas noticias, com uso dos passos descritos no
protocolo de Buckman, a minha experiéncia é observacional. Na verdade, a grande
maioria dos doentes que acompanhei tinham ja conhecimento prévio do diagndstico,
sendo seguidos em consequéncia do acompanhamento protocolado e ao qual ja
estavam habituados. Quanto aos novos doentes, por protocolo do servigo, eram
informados da sua situacdo pelo médico e quando necessario acompanhados pelo
psicélogo. No entanto, tive em atencdo os passos do protocolo de Buckman e constatei
que eram efetivamente seguidos. Num doente em particular, na primeira consulta
com a equipa, e quando questionado sobre se sabia o que tinha ou se gostaria de
saber, respondeu negativamente e expressou o desejo de que qualquer informacao
sobre o seu estado fosse apenas partilhada com a familia, desejo esse que foi
obviamente respeitado.

Apesar do desejo manifestado, foi questionado o porqué de ndo querer tomar
conhecimento acerca da sua doenca, ao que respondeu “tenho medo que seja algo de
mau, portanto prefiro ndo saber”. Foi colocada a questdo sob a perspetiva de que
assim poderia ndo conseguir tomar as decisdes sobre si no que ao processo de doenca
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dizia respeito, e que a ndo compreensao do “porqué” de determinada intervencao
poderia originar-lhe duvida e sofrimento, no entanto o doente reiterou que confiava
nos familiares nas decisOes a tomar e que mantinha a posicao.

Apoiar os familiares e grupo social de pertenga do doente, atuando ao nivel da
gestdo de sentimentos, desmistificagcdo da evolugcdo da doenga e opgées terapéuticas e
apoio no luto, quer ao nivel informal quer formal, mediante a realizacdo de conferéncia
familiar em colaboragdo com todos os elementos da equipa multidisciplinar;

Numa ampla abordagem sociocultural, a familia sempre desempenhou um papel
fundamental no desenvolvimento e socializagdo dos seus membros.
Independentemente da sua estrutura e dindmica, é nela que os individuos procuram o
apoio necessario para ultrapassar as situagdes criticas que surgem ao longo do ciclo
vital. No entanto, o surgimento de uma doenga terminal em algum dos seus membros
provoca uma reacdo de crise na propria estabilidade familiar, j& que tal como o
doente a familia experimenta também um periodo de incerteza e adaptacdo as
dificuldades percebidas e vividas. Sempre que essa adaptagcdo ndo é conseguida
surgem comportamentos disfuncionais que sdo causa direta de sofrimento no doente
e nas pessoas mais proximas de si. Desse modo, a pratica assistencial dos Cuidados
Paliativos deve estar centrada de forma inequivoca ao cuidado ao doente e familia
como um binémio indissociavel, com o objetivo de diminuir o sofrimento de todas as
pessoas implicadas no processo (Cobos, Almendro, Strempell e Rosario, 2002; Neto,
2003; Guarda, Galvao e Gongalves, 2010).

O apoio e participacdo da familia aplicam-se tanto nos cuidados prestados em
internamento como no domicilio, com maior énfase neste Ultimo caso. Cuidar um
doente terminal representa um grande desafio, com uma grande sobrecarga fisica e
emocional, reconhecida como desgastante, mas recompensadora pela maioria dos
familiares. E importante que os diversos agentes familiares compreendam a
importancia de evitar que se produza uma invasdo absoluta e paralisadora do
funcionamento familiar devido a doenga (Cobos et al, 2002; Neto, 2003).

Cobos et al (2002), num profundo artigo de revisao acerca do cuidado a prestar a
familia, identificou um conjunto de cinco grandes alteragdes que podem afetar os
diversos membros da familia a varios niveis. Em primeiro lugar refere a conspiragdo
do siléncio como uma alteracdo frequente da comunicacao familiar, fruto da cultura
vigente que pretende privar o doente do sofrimento inerente ao conhecimento da
realidade. Surge uma realidade em que todos podem falar dos assuntos quotidianos,
dos feitos imediatos, mas a discussdo acerca da doenca ou do progndstico encontra-se
interdita - a vida aparenta prosseguir com normalidade. A conduta dos membros da
equipa multidisciplinar de satde deve privilegiar os aspetos relacionados com a
comunicacdo no sentido de flexibilizar a atitude dos familiares ou do préprio doente,
caso a conspiracdo do siléncio provenha de si e queira resguardar o tema dos seus
familiares. A abordagem global de toda a problematica é fulcral para conhecer os
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medos e preocupagdes do doente, podendo ser assim mais efetivo no controlo do
sofrimento fisico.

Outra alteracdo prende-se com a sobrecarga fisica e emocional a que o cuidador
principal esta sujeito, que pode originar transtornos como ansiedade ou depressao. A
atuacao sobre o cuidador deve compreender um trabalho sobre ele proprio e outro
com o resto da familia. No primeiro caso, deve-se privilegiar o esclarecimento de
duvidas sobre a doenca e o seu papel como cuidador, refor¢cando positivamente o seu
papel, e sobre a necessidade em compartilhar as responsabilidades do cuidado com
outros elementos da familia ou articulando com os recursos sociais existentes. Com o
resto da familia importa trabalhar a ressalva do papel do cuidador principal, a
necessidade de distribuicdo de tarefas e a oportunidade no surgimento de periodos
de descanso para todos os cuidadores.

As reacdes emocionais manifestadas pelos familiares constituem outra alteragao
importante. A negacdo pode ser manifestada através de atitudes de racionalizagdo ou
minimizacdo para mascarar a realidade dos fatos, devendo ser abordada com
delicadeza para que os familiares se ajustem a realidade, adequem as suas expetativas
e ndo prejudiquem o cuidado ao doente. A ira ou colera é por si mesma uma
manifestacao de inadaptacao, sendo sintomdtica quando o sentimento se prolonga e
domina a vida familiar. O pilar da intervencdo nestes casos corresponde ao cuidado
que se deve ter em ndo responder com agressividade, utilizando técnicas de
entrevista clinica dirigidas ao apaziguar da raiva. O medo constitui outra reacdo
emocional frequente, transversal a todos os agentes, cuja confrontacao deve passar
pela normalizacdo e validacdo dos medos dos familiares, o esclarecimento das
duvidas existentes e o0 assegurar de apoio continuado. A ambivaléncia familiar, ou seja
a presenca simultanea de sentimentos contraditdrios a respeito do doente como o
desejo “que melhore” e “que morra jd e pare de sofrer” representa outra manifestacdao
frequente, devendo ser abordada de forma semelhante ao medo, ou seja, com a
normalizacdo da situacdo sem recorrer a juizos de valor.

A claudicacdo familiar traduz a enorme carga afetiva que paira sobre a familia e
consiste na solicitacio reiterada dos familiares para a transferéncia da
responsabilidade na execucdo dos cuidados para um determinado agente do sistema
de saude. A intervencao ideal neste ambito é preventiva, ou seja, deve ser promovido
o alivio completo do sofrimento do doente, o apoio continuado e a partilha de
responsabilidades, diminuido a carga afetiva dos cuidadores. Uma vez surgida a
claudicacgao, a intervencao passa pela recuperacao do controlo dos cuidados por parte
da familia.

A dltima grande alteracdo que afeta a familia tem a ver com o apoio e
acompanhamento que ela necessita apés a morte do doente. A intervengao
profissional deve estar centrada na relacao de ajuda e acompanhamento continuado,
sem cair no erro da “hospitalizacdo” da assisténcia. Serve este acompanhamento
também para a detecao precoce do desenvolvimento de processos de luto patolégico.
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De um modo geral, pode considerar-se que as principais necessidades da familia
passam pelo acesso a uma informacao honesta e realista sobe a doenga, pelo respeito
pelas suas crencas, valores e atitudes, pela disponibilidade e apoio emocional por
parte da equipa, pela possibilidade de participacdo nos cuidados, pela livre expressao
de sentimentos e pelo reconhecimento da qualidade assistencial. De modo a atender a
essas necessidades e também a resolver os problemas surgidos e ja descritos, surge a
figura da conferéncia familiar como um instrumento importante nesse aspeto. Essa
conferéncia corresponde a uma forma estruturada de intervencao na familia, que
para além da partilha de informacdo e sentimentos pretende também ajudar na
mudanca de alguns padrdes de interagao na familia. Os objetivos da sua realizagdo
passam por tornar a comunicacdo mais clara, facilitar a adesdo do doente a
terapéutica, melhorando o controlo sintomatico, e diminuir o sofrimento vivenciado
por todos (Neto, 2003).

A atuacdo desenvolvida no contexto da pratica assistencial na concretizacdo da
atividade planeada teve em linha de conta os aspetos descritos. O apoio a familia
constitui um pilar importante no cuidado prestado pela ECPC, quer no cuidado que
prestam ao doente e as suas implicagdes na dinamica familiar, quer ap6s a morte e
durante o luto. Pude participar no trabalho desenvolvido pelos varios membros da
equipa na gestao das principais alteracoes da estabilidade familiar, em situacdes de
conspiragdo do siléncio, na aplicagdo das estratégias referidas aquando da sobrecarga
do cuidador principal e na gestao dos sentimentos mais frequentes.

Procedemos a varias visitas domiciliarias, em que embora muitas familias fossem
constituidas por varios membros, havia sempre um elemento sobre o qual recaiam
mais responsabilidades e tarefas no cuidado ao doente (pela experiéncia observada,
uma pessoa do sexo feminino com uma relagio de parentesco proxima, quase sempre
filha). Este elemento demonstrava sempre uma grande exaustdo fisica e emocional,
mas também um grande espirito de compromisso e resiliéncia no prosseguimento da
sua tarefa.

Num desses casos, exemplar das intervencdes tomadas em casos semelhantes, a
doente encontrava-se ja num estado de grande dependéncia, vivia com o marido ja
idoso e recebia apoio de duas filhas que se iam rendendo sucessivamente, embora
uma delas permanecesse durante um maior periodo de tempo. Essa filha contava-nos
que estava extremamente cansada, que lhe estava a ser muito dificil conciliar o
cuidado a mae com as suas obrigacdes laborais e ainda com as tarefas domésticas da
sua propria casa (tinha também marido e filhos). Foi reforcado que nao poderia
suportar todo esse encargo, que poderia encontrar solucdes a nivel social como
equipas de apoio ao domicilio para higiene e alimentacdo e inclusivamente a
requisicdo de uma cuidadora formal a seguranc¢a social, uma resposta social
disponivel em Espanha. Em contatos telefénicos subsequentes, refor¢amos essa
intervencdo, embora a familia tenha optado por ndo proceder a qualquer alteracao
dessa dinamica.
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A claudicagdo familiar constituiu sempre um aspeto de grande importdncia e
muito sensivel, sendo desenvolvido um grande trabalho na sua prevencao por parte
dos membros da equipa, nomeadamente o psicologo no suporte emocional e da
assistente social, sempre ativa na busca dos recursos que pudessem estar disponiveis
para o suporte aos cuidadores. Os efeitos dessa claudicacdo faziam-se sentir de duas
formas - doentes que eram acompanhados pela equipa diretamente em lares e casas
de repouso, embora mantendo suporte familiar, e doentes que eram encaminhados ao
hospital pelos familiares mediante entrada pelo servigo de Urgéncia para controlo
sintomatico.

Num dos casos observados, o doente encontrava-se ja em situacao de ultimos dias
de vida, estando no entanto tranquilo e sem dor. A familia foi questionada se gostaria
de levar o doente para casa para assim passar os seus Ultimos momentos de vida no
seu ambiente natural, ao que responderam negativamente. Quando questionadas as
razdes, explicaram que nao sentiam preparacdo emocional para o fazer, e dado que
estava calmo e tranquilo no internamento, temiam que essa mudanca pudesse gerar
sofrimento no familiar. Tratava-se de fato de uma familia extremamente esgotada
emocionalmente devido ao processo de doenc¢a do seu familiar. Um dos motivos que
mais contribuiu para esse esgotamento, que se refletiu no processo de claudicacao, foi
o fato de ao ser assistido anteriormente por um clinico de outra especialidade este ter
afirmado taxativamente que o doente tinha apenas duas semanas de vida. Nessas
duas semanas os familiares vivenciaram um processo de ansiedade imenso, que
aumentava ainda mais com o aproximar do final do prazo determinado. Certo é que o
doente ndo faleceu no final desse periodo, mas a ansiedade provocada inicialmente
ndo esmoreceu, antes se solidificou pela percecao da aproximacao do fim inevitavel,
mas incerto para todos quanto ao momento da sua consumagao.

Aquando do acompanhamento pela equipa de Cuidados Paliativos, referiram
mesmo essa situacdo como altamente stressante, mas ainda assim questionaram o
médico da equipa sobre “quanto tempo lhe restaria”. Como é natural, essa é uma
questdo a que ninguém sabe dar resposta, nem deve tdo pouco - como observado, o
estabelecimento de um prazo de tempo para este tipo de circunstancias é
extremamente angustiante para quem recebe a informacdo, sendo da
responsabilidade do profissional ndo alimentar a questao e saber reconhecer que ndo
€ possivel antever o momento da morte do doente pela singularidade que o fen6meno
assume em cada individuo.

A realizacdo de conferéncias familiares também constituia um momento
privilegiado de interagdo, sendo inseridas no decorrer das consultas aos doentes e em
visitas domicilidrias. Neste cuidar da familia, penso que um dos aspetos mais
importantes esta relacionado com o acompanhamento continuado a disposicao,
assegurado pela equipa no seu horario de funcionamento e pelo sistema de Atencidn
Continuada em vigor na Extremadura espanhola. O fato de saberem que nao estavam
sozinhos no cuidado ao seu familiar constituia uma grande ancora de apoio,
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impedindo o desenvolvimento de sentimentos problematicos e concentrando o
melhor que cada um podia dar no efetivo cuidado ao doente.

Acompanhar os familiares e planear o processo de luto ao longo dos seus trés
momentos distintos: a nivel antecipatério, no momento da morte e apds a morte do
utente, mediante contatos periddicos segundo os protocolos do servigo;

Pode definir-se luto como uma reacdo adaptativa natural a qualquer tipo de perda
significativa, que serd mais intensa ap6s o falecimento de um ente-querido. Nao se
trata de um sentimento Unico, mas sim uma completa sucessdo de sentimentos que
necessitam de um certo tempo para serem superados (Barbosa, 2010; Garcia, Martin
e Méndez 2010). Considera-se o luto como um processo normal, ndo requerendo
intervencoes especificas na sua resolucdo quando decorre de forma comum, no
entanto cerca de 16% das pessoas que perdem um familiar sofrem uma depressao no
ano seguinte, com um incremento para cerca de 85% nas pessoas maiores de 60 anos
(Davalos et al, 2008)

O luto normal desenvolve-se em trés etapas distintas - a fase inicial, o nicleo e a
fase final (Davalos et al, 2008; Garcia et al, 2010). A fase inicial caracteriza-se por um
choque inicial, manifestado por incredulidade ou negag¢dao, com um comportamento
tranquilo ou insensivel, ou pelo contrario exaltado. Verificam-se alteragdes
fisioldgicas no individuo tais como vertigens, nduseas ou alteracdes do ritmo
cardiaco. E uma fase de curta duracio, que se estende normalmente desde o antincio
da morte até ao término das exéquias funebres. A segunda fase, o nucleo ou etapa
central, corresponde ao periodo de maior duracdo e distingue-se pela presenca de um
periodo depressivo, em que a figura do falecido preenche por completo a mente da
pessoa por longos periodos. Esta fase pode instalar-se durante meses ou anos, em
caso de complica¢des na resolucao do luto (existem estudos que referem que apos
doze meses de permanéncia nesta fase, o luto se torna patologico). A dltima etapa, a
etapa final, corresponde a um periodo de restabelecimento. O individuo comeca a
interessar-se novamente pelas suas perspetivas de futuro, delineando novos
objetivos e sendo capaz de formular novos desejos e a expressa-los.

Para os mesmos autores, para além do luto normal descrito, existem ainda outros
diferentes tipos de luto, agregados naquilo a que se pode chamar de “luto patolégico”,
identificavel sempre que o individuo manifesta condutas desadaptadas ou permanece
num estado sem avancar no processo de luto até a sua resolucdo. Assim, o luto
antecipado corresponde a um tipo de luto vivido pelos doentes e familiares ao longo
do processo terminal. Nestes casos deve-se atuar junto dos intervenientes no sentido
de lhes dar oportunidade na compartilha dos seus sentimentos e na preparacao para
a despedida. Outro tipo de luto designa-se de “pré-luto”, correspondendo a um tipo de
luto completo em si mesmo que consiste na convic¢dao do familiar em acreditar que o
seu ente-querido desapareceu definitivamente quando “perdeu a saude”, sendo que o
individuo que o representa esta de tal forma alterado pela doenca que perdeu a sua
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identidade, tornando-se irreconhecivel. Em relagdo ao luto inibido ou negado,
verifica-se sempre que o familiar ndo consegue confrontar a realidade da perda,
podendo permanecer uma falsa euforia sugestiva de um sentimento patolégico de
aflicdo. Ja o luto crénico, corresponde a um tipo de luto com uma duracao excessiva,
sem nunca chegar a um término satisfatorio, podendo nalguns casos durar para toda
a vida, sobretudo em casos em que existia uma grande dependéncia em relacdo ao
falecido. Por ultimo, ha ainda que referir o luto complicado, que ocorre sobretudo nas
criancas e nos idosos, em que existe uma acentuagdo de processos de interiorizacao e
culpabilidade, favorecendo o bloqueio do desenvolvimento do luto durante um
periodo de tempo mais ou menos prolongado.

Garcia et al (2010) apresentam um conjunto de recomendagdes aos profissionais
em Cuidados Paliativos no sentido de contribuirem para a normalizacao do processo
de luto nos familiares dos doentes, fazendo a distin¢cdo entre intervengdes a realizar
antes e depois da morte. Assim, numa fase anterior ao falecimento do doente,
preconiza-se que a interven¢do da equipa multidisciplinar incida:

- Ao nivel do controlo sintomatico, ja que a efetividade desse controlo ira ter uma
repercussao importante ao nivel emocional da familia, recordando a fase final do seu
familiar com uma boa qualidade de vida e de cuidados;

- Na comunicagdo do diagndstico ao doente, devendo ser deixadas claras as
vantagens de ter o doente como protagonista da sua doenca, respeitando assim os
seus desejos em conhecé-la;

- Em informar e integrar o maior nimero possivel de familiares nas atividades de
cuidado ao doente, evitando sentimentos de culpa posteriores e facilitando
reconciliacdes;

- Em estimular a comunicacao doente / familia;
- Em preparar e informar a familia para a fase da agonia;

- Em informar a familia, com antecipacdo, da proximidade da morte, de modo a
que possa estar presente e acompanhe os dltimos momentos de vida do doente;

- Na recomendac¢do da participagdo de toda a familia no funeral, incluindo as
criangas maiores de cinco anos, para que tomem consciéncia do sucedido.

Depois do falecimento, a atitude dos profissionais de saude para com os familiares
deve:

- Clarificar duvidas remanescentes acerca da morte do familiar;

- Abordar as circunstancias em que se consumou a morte, falando nos sentimentos
experimentados durante as exéquias flnebres;

- Explorar a existéncia de sentimentos de culpa;

- Valorizar os cuidados oferecidos pela familia ao doente da forma mais objetiva
possivel;
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- Reorientar falsas crencgas que dificultem a expressao de sentimentos;
- Aconselhar a ndo tomada de decisoes precipitadas;
- Informar os familiares sobre a efetividade da evolucao do luto;

- Disponibilizar a possibilidade de realizacio de novas consultas de
acompanhamento ao luto.

Do que pude observar durante a pratica assistencial na ECPC, a abordagem ao luto
era feita com grande rigor e na filosofia aqui descrita, servindo de referéncia para a
pratica da equipa a publicacdo referenciada (Garcia et al, 2010).

Na fase anterior ao falecimento, cooperei na realizacao das tarefas descritas com
especial énfase no controlo sintomatico, nos aspetos da comunicagao e na valorizagdo
do cuidado prestado pelos familiares. Eram exploradas as condig¢des fisicas,
psicoldgicas, emocionais e espirituais dos cuidadores para despiste de fatores
predisponentes ao risco de luto complicado. Ap6s a morte, cerca de 72 horas depois,
era estabelecido um contato com os familiares para apoio emocional e
disponibilizagdo de acompanhamento, caso estes o viessem a necessitar. Cerca de
duas semanas depois, era enviada uma carta de luto a familia, assinada pelos
membros da equipa, com o objetivo de expressar condoléncias, reforcar
positivamente os esfor¢os desenvolvidos pelos familiares e mostrar toda a
disponibilidade dos membros da equipa para o que fosse necessario. Cerca de quatro
semanas depois, os casos sinalizados como potenciais de risco para luto patolégico
eram novamente contatados telefonicamente, sendo oferecido suporte emocional e
encaminhamento para consultas periédicas com o psicologo da equipa, caso
surgissem sinais da manifestacdo de complica¢des no luto, consultas as quais pude
assistir e compreender melhor todo o fendmeno. Na realidade, e de acordo com Cobos
et al (2002), a atengao dada ao doente terminal apenas se da por finalizada quando os
seus familiares ddo por completado o luto de forma adequada.

Um exemplo desta dltima afirma¢do reporta a um caso vivenciado numa das
consultas de psicologia a que assisti ao longo da pratica assistencial. Compareceu uma
senhora cujo marido tinha falecido de doenca oncolégica ha cerca de oito meses,
vindo acompanhada pela filha. Observei uma senhora muito comunicativa,
extrovertida, falando das festividades e romarias pascais que iriam acontecer na sua
vila e nas quais iria ter um papel de intervenc¢do. Pelo decorrer da conversa,
compreendi que este bem-estar emocional evidente era algo de recente, pois ap6s a
morte do marido tinha sofrido de depressao durante alguns meses. Esta evolucdo
positiva que se verificou demonstra o bom trabalho desenvolvido pela equipa, no
entanto ndo se deu logo por finalizado o acompanhamento na consulta pelo risco de
ocorrerem oscilacdes na consolidacdo desta ultima fase do luto. Apesar de tudo, as
perspetivas eram bastante favoraveis, pelo que apenas foi marcado novo
acompanhamento para dai a um meés, consulta a que ja ndo assisti por ja ter finalizado
0 meu estagio.
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Rejeitar os principios da hospitalizagdo desnecessdria, da obstinagdo terapéutica e
diagndstica, sempre que desses procedimentos ndo advenha nenhuma vantagem
concreta para o bem-estar do doente, diminuindo a sua qualidade de vida e aumentado
o0 seu sofrimento;

A rejeicdo dos dois principios referidos representa dois conceitos normativos das
boas praticas em Cuidados Paliativos, cujo objetivo primordial passa pelo alivio do
sofrimento dos doentes e pela promoc¢do da sua qualidade de vida. Sendo a ECPC uma
equipa de suporte misto, prestando apoio a doentes em contexto comunitadrio e em
suporte intra-hospitalar, esses requisitos nao deixaram de ser cumpridos.

Verifiquei casos em que utentes incluidos no programa de Cuidados Paliativos,
recorrendo ao servico de Urgéncia do hospital onde funciona a ECPC devido a
descontrolo sintomatico, ficavam internados num servigo hospitalar, por norma a
Medicina Interna, até ao respetivo alivio de sintomas ou até ao falecimento, sempre
acompanhados pelo médico da equipa de Cuidados Paliativos. Todavia, estes casos
constituiam largamente uma minoria residual dos doentes acompanhados, havendo a
preocupacdo em dar alta clinica tdo precocemente quanto possivel, desde que se
verificassem condi¢des em termos controlo de sintomas e suporte social. Aos doentes
que faleceram em internamento foi prestado todo o suporte assistencial necessario
com o fim de lhes proporcionar uma morte serena e tranquila; aos familiares foi
oferecido todo o suporte emocional disponivel, sendo permitida a presen¢ca de um
familiar em permanéncia com o doente, situacdo absolutamente pertinente nao sé no
contexto particular dos Cuidados Paliativos mas também no dmbito geral das praticas
em saude, dado que era politica do hospital permiti-lo nos internamentos de todas as
especialidades.

Eu, enquanto aluno de Pratica Clinica, acompanhava o médico da equipa de CP nas
visitas ao internamento numa légica de ganho de experiéncia assistencial, embora os
cuidados fossem prestados pelos enfermeiros do servico de acolhimento,
permanecendo o enfermeiro da nossa equipa no servico de Cuidados Paliativos.

O principio da rejeicdo da obstinagdo terapéutica foi também preservado e
ponderado nas intervengdes feitas, embora como ja foi explicado, existam certas
intervengdes como as transfusdes, a administracdo de bifosfonatos, os exames
complementares de diagndstico ou demais procedimentos invasivos cuja utilizagao,
em certas circunstancias, pode ser aceite em contexto paliativo com vista a redugao
do sofrimento dos doentes. Na verdade, de acordo com Cavalieri (2001), considera-se
obstinacdo terapéutica toda a atuacdo que de forma alguma contribuira para atingir
os objetivos assistenciais definidos, que num contexto de Cuidados Paliativos passam
sempre pelos ja referidos. A DGS (2004) classifica ainda o conceito de futilidade
diagnodstica e terapéutica como procedimentos desadequados e intdteis tendo em
conta a situacdo evolutiva e irreversivel da doenca, que podem causar um sofrimento
acrescido ao doente e familia. 0 Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida -
CNECV (2010) classifica inequivocamente a obstinacdo terapéutica, ou cuidados
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extraordinarios, como ma pratica clinica, fazendo o contraponto com a defini¢do de
“cuidados ordinarios”, descritos como “todos os medicamentos, tratamentos e
intervengbes que oferecam uma esperanga razodvel de beneficio ao doente, e que
possam ser obtidos e utilizados sem excessiva despesa, dor, ou outros inconvenientes”
(Kelly, 1958, p. 129; citado por CNECV, 2010).

Constituiram exemplos na Pratica Clinica da rejeicdo da obstinacdo terapéutica e
diagnostica as duas situacdes seguintes. No primeiro caso, um doente de 55 anos
diagnosticado com tumor pulmonar metastizado a nivel cerebral e abdominal,
acompanhado recentemente em Oncologia e Cirurgia (onde tinha sido
intervencionado ha dois dias por oclusdo intestinal), recebe, tal como a familia
presente (esposa e trés filhos), o acompanhamento pela equipa de Cuidados
Paliativos em contexto de internamento hospitalar (onde se encontra para controlo
sintomatico). Na primeira avaliacdo, apresenta mau estado geral, com dor
(EVA=6/10) e dispneia presentes (3/10, segundo a Escala de Avaliacao de Sintomas
de Edmonton), associados ndo ao status pés-operatério mas a progressdo da sua
doenca, estando totalmente dependente na satisfagdo das suas atividades de vida,

embora mantendo-se orientado na identidade, no tempo e no espaco.

Como resposta a sintomatologia remanescente, o médico da equipa prescreveu um
aumento da dose de opidide (morfina). No dia seguinte, o doente encontrava-se ja em
situagdo de ultimas horas de vida, em estado de agonia, sendo no entanto
percecionado um alivio em termos de dor e dispneia relativamente a véspera, dado
apresentar uma menor agitacdo e gemido bem como um estabilizar da frequéncia e
esforco respiratério. Nesse sentido, foi retirada do esquema terapéutico toda a
medicac¢do cujo objetivo ndo passasse pelo controlo sintomatico, neste caso concreto
antibioterapia pos-cirurgica, anticoagulantes e protetor gastrico dada a perda da via
oral, permanecendo de uma maneira geral apenas o opidide, o antiemético e o
sedativo (midazolam) em caso de agitacao, administrados por via subcutanea. Houve
assim a nog¢do e a compreensdo de que o seu estado ja ndo justificava certos
procedimentos, que sujeitariam o seu organismo a um esfor¢o adicional no
metabolismo dessa terapéutica que se revelaria inconsequente. O doente faleceu na
madrugada seguinte, tranquilo e sem sintomas associados.

A segunda situacao descreve o caso de uma doente de 42 anos, diagnosticada com
tumor do endométrio metastizado a nivel hepatico e 6sseo. Até a data, era
acompanhada ha cerca de um més pela equipa de Cuidados Paliativos, mantendo
também acompanhamento em Oncologia com realizacdo de radioterapia. A equipa foi
chamada ao domicilio da doente por agravamento do estado geral, com deterioragdo
cognitiva, estertor e ictericia acentuada. Residia com o marido e filho menor, tendo de
momento também o apoio dos pais, irmdo e cunhada. No acompanhamento feito nos
dias seguintes, observando-se uma deterioracdo progressiva da doente, foi decidido
em conjunto com a familia suspender as sessdes de radioterapia ainda marcadas e
retirar toda a terapéutica instituida que a luz da situacdo atual se consideraria
desnecessaria, mantendo-se apenas o opidide para controlo analgésico (fentanil

49



André Samuel Martins Gongalves

transdérmico) e a via subcutdnea para administracdo de butilescopolamina para
controlo do estertor, de metoclopramida para a eventualidade de ocorrerem nauseas
ou vomitos e de midazolam em caso de agitacao.

0 marido da doente questionou a equipa se nao seria possivel a recolha de sangue
para analise e melhor avaliacdo da situacgdo, ao que lhe foi explicado que a condicao
da doente ja ndo justificava tal procedimento, pois era invasivo, trazia-lhe
desconforto e ndo teria nenhum contributo relevante. Dado o estado de ultimos dias
de vida da doente, era natural que os seus valores analiticos estivessem alterados, no
entanto o amago da intervencdo nesta fase centrava-se sobretudo no controlo
sintomatico e no suporte emocional a familia, sendo que o resultado de tal
procedimento ndo era suscetivel de mudar a pratica instituida ou direcionar as
intervengdes para outros objetivos. Este caso clinico coincidiu com o final do meu
estagio, pelo que a situacdo descrita corresponde ao periodo desde o inicio do
acompanhamento até ao meu ultimo dia de Pratica Clinica.

Valorizar e seguir os quatro principios fundamentais da Bioética em todos os
momentos da prdtica assistencial: Autonomia, Beneficéncia, Ndo Maleficéncia e Justiga;

Os principios da Autonomia, Beneficéncia, Ndo Maleficéncia e Justica constituem
os quatro conceitos retores pelos quais a Bioética se dirige (Organizacdo das Nacgdes
Unidas para a Educagdo, Ciéncia e Cultura - UNESCO, 2006). Cavalieri (2001)
acrescenta ainda um quinto principio ético no cuidado em fim de vida, o da
Fidelidade.

Preconiza-se a Autonomia das pessoas no que diz respeito a tomada de decisoes
no exercicio da sua autodeterminacdo, desde que por elas assumam a sua
responsabilidade individual e respeitem a autonomia dos demais. No caso de pessoas
incapazes de poderem exercer a sua autonomia, devem ser tomadas providéncias
especiais para proteger os seus direitos e interesses, nomeadamente assegurando que
a decisdo tomada pelo seu cuidador / representante ird de encontro os desejos que o
proprio doente manifestaria. A Beneficéncia aplica-se no pressuposto de que na
aplicacdo dos avangos técnicos e cientificos, bem como na pratica médica, devem ser
maximizados os efeitos benéficos diretos e indiretos para os doentes, em contraponto
com a Nao Maleficéncia, ou seja, com a minimizacao dos efeitos ndo benéficos
suscetiveis de afetar esses mesmos individuos no sentido de ndo lhe causar um dano
deliberado, recorrendo a uma maxima da boa pratica clinica: primum non nocere
(“acima de tudo, ndo causar dano”). O principio da Justica assenta no conceito que a
igualdade fundamental em dignidade de todos os seres humanos deve ser respeitada
de modo a que sejam tratados de forma justa e equitativa, também no que diz
respeito a justa distribuicdo dos recursos em sadde e ao direito que os doentes tém
em ver assegurado o digno tratamento no fim de vida. O ultimo principio ético, o da
Fidelidade, é j4 uma referéncia comum nas abordagens éticas no cuidado em fim de
vida, advogando que o cuidador deve assumir uma atitude verdadeira e crente para
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com o seu doente: verdadeira no sentido de lhe fornecer todas as informagdes que
dispoe acerca do diagndstico e prognostico e crente na defesa das escolhas e decisdes
do doente, mesmo quando este ndo consegue mais expressar verbalmente esse
conjunto de vontades, desde que este exercicio ndo va contra a moral e cédigo de
valores do proprio profissional. Nesse sentido, se afirma comummente que o
cuidador constitui-se ele mesmo como o “advogado do doente”.

Todos os momentos da pratica assistencial foram caracterizados pelo
cumprimento rigoroso de todos estes principios. Toda a intervencgao feita, a comecgar
pela propria inclusao no programa de Cuidados Paliativos estava condicionada ao
livre consentimento do doente, ou da familia em sua substituicdo, sempre que
refletisse a opcao que o préprio doente tomaria caso fosse capaz de tal. O caso clinico
descrito anteriormente, em que uma filha pretendia uma atuacao contraria a que a
sua mae manifestara livremente e conscientemente, pese embora toda a debilidade
associada, é exemplar disso mesmo. Uma condi¢do basilar para o exercicio pleno da
Autonomia passa pelo conhecimento integral, por parte do doente, da realidade da
sua condic¢do clinica, do seu progndstico e pela certeza em que as suas decisdes serdo
sempre respeitadas até ao final do processo assistencial. As informacdes sobre a
situacdo clinica de cada doente foram, em todos os momentos da pratica assistencial,
fornecidas e explicadas, desde que fosse também essa a vontade do proprio doente.

Toda a intervencdo realizada, no estrito seguimento da mais elementar filosofia
paliativa, tinha como amago o alivio sintomadtico, a diminui¢do do sofrimento e a
promocado de qualidade de vida ao doente e familiares. Todas as op¢des terapéuticas
tomadas, desde a simples intervencdo farmacoldgica e ndo farmacoldgica até a
ponderac¢do de utilizagdo de procedimentos mais invasivos (paracenteses, pungdes
venosas e transfusdes sanguineas) eram ponderadas segundo a identificacao clara do
beneficio que causariam, ou seja, s6 eram empregues caso houvesse a forte convic¢do
de que causariam um bem indubitavelmente superior ao desconforto e maleficio,
apesar de tudo, causados.

O acesso livre e indiferenciado aos cuidados de saude em todas as fases e
situacdes do seu percurso de vida constitui um direito fundamental inerente a
qualquer individuo. No que aos Cuidados Paliativos diz diretamente respeito, a Carta
de Praga (2013) reconhece-os como um direito e obrigacao legal por parte dos
diversos governos.

Reiterando que a qualidade dos cuidados é o primeiro critério ao qual as normas e
politicas de saude devem apontar para cada especialidade médica e area do cuidar,
ndo deixa de fazer parte do processo de boa gestdo a consciencializacao de que os
recursos em saude sdo escassos e deverdo ser racionalizados para que o recurso
pretendido seja sempre fornecido ao doente que o necessite.

Neste sentido, pude constatar que os Cuidados Paliativos, no exemplo da equipa
de Pratica Clinica, sendo acessiveis a todos os individuos que deles necessitem,
mediante o cumprimento dos critérios de acesso, e que livremente os solicitem,
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permitem uma racionalizacdo de recursos que podem ser dirigidos a outras
especialidades mais vocacionadas para o tratamento de doentes agudos ou com uma
necessidade de intervencdes mais vasta. De fato, encontra-se largamente
documentada a poupancga efetiva para o prestador de cuidados, sempre que um
doente é tratado por uma equipa de Cuidados Paliativos, ao invés de o ser, por
exemplo, numa medicina interna. A prépria Carta de Praga (2013), apontando a
prevencao e alivio eficazes do sofrimento como o objetivo central dos Cuidados
Paliativos, refere que esse objetivo pode ser atingido a um custo relativamente baixo.

De acordo com Bruera e Sweeney (2002) a implementacao do Edmonton Regional
Palliative Care Program no Canada permitiu, s6 no ano de 1996, uma poupanca de
cerca de 1 milhdo e 600 mil délares canadianos em comparacdo ao mesmo periodo
compreendido entre 1992 e 1993. Deste modo, a op¢do pela disseminacao de servigos
de Cuidados Paliativos deveria, também pela componente da poupancga de recursos,
constituir-se uma escolha natural nas politicas de satde, fato que alguns paises
conhecem ja ha algumas décadas.

Elaborar e apresentar uma sessdo de formagdo a ECPC, dirigido aos seus diversos
elementos, subordinado ao tema Avaliacdo e Controlo da Dispneia em Cuidados
Paliativos, ou em alternativa, a uma outra temdtica relevante sugerida por essa mesma
equipa;

Esta atividade foi proposta em sede de Projeto de Pratica Clinica e Relatério com o
intuito de valorizar esta fase de pratica assistencial com uma experiéncia de
formacgao, dando assim relevo a uma competéncia propria da Enfermagem, tanto a um
nivel indiferenciado como apds formagdo avancada em Cuidados Paliativos. De
acordo com a ANCP (2006), a formacdo mais diferenciada nesta area é uma
componente fundamental na organizacdo e qualidade neste tipo de cuidados e
recursos especificos. De forma a dar seguimento a uma tematica ja desenvolvida no
decorrer do presente mestrado, sugeri a realizacdo de uma apresentacao dirigida a
ECPC subordinada ao tema “Controlo da dispneia - estratégias farmacoldgicas e ndo
farmacolégicas para o seu alivio em Cuidados Paliativos”, sugestdo aceite pelos
responsaveis da equipa.

A apresentacao decorreu no dia 2 de abril de 2013, no gabinete médico da ECPC,
dada possuir uma capacidade ajustada ao namero de profissionais presentes, num
total de oito pessoas - a orientadora pedagégica, o médico coordenador da equipa, o
enfermeiro, psicélogo e assistente social da equipa, bem como trés enfermeiras da
equipa de Oncologia do hospital. A apresentacdo decorreu dentro do esperado, de
acordo com o inicialmente definido no Plano de Sessdo (Apéndice A). Os diapositivos
foram apresentados em lingua castelhana por ser a lingua materna da maioria do
publico-alvo, resultando de tradugdo direta do portugués original, que reproduzo no
presente relatério (Apéndice B).

52



Relatério de Pratica Clinica - Avaliacdo e Controlo da Dispneia em Cuidados Paliativos

Apés a apresentacdo de diapositivos, teve lugar um debate muito esclarecedor
entre os intervenientes acerca do tema e do que acabava de ser discutido, com troca
de impressdes e experiéncias. Tanto o aprofundamento tematico na realizagdo da
apresentagdo como o debate que gerou constituiram experiéncias muito positivas,
nao apenas no ganho de competéncias letivas e formativas, mas também como
suporte ao projeto de interveng¢do implementado no seio do meu servigo de origem.

No final da sessao, foi aplicado um instrumento de avaliacdo pedagogica da acao
formativa (incluido no Apéndice A), que mediante preenchimento por cada um dos
oito formandos, numa escala em que a classificacao “1” correspondia a “Insuficiente”
e “5” a “Excelente”, foram obtidos os seguintes resultados:

Metodologia letiva utilizada Clareza na exposicao dos

conteudos

m Classificacdo5 mClassificagdo 4 m Classificacdo5 ® Classificagdo 4

Classificacdo média: 4,875

Classificagdo média: 4,875

Relevancia para a pratica
profissional

H Classificacdo5 M Classificagdo 4

Classifiacan média: 4,75

Atitude pedagogica do
formador

B Classificacdo 5 M Classificagio 4

Classificacdo média: 4,875

Material bibliografico
disponibilizado

m Classificacdo 5 ® Classificagdo 4

Classificacdo média: 4,625

Adequabilidade dos recursos
utilizados

H Classificacdo5 MW Classificagdo 4

Classificacdo média: 4,875
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Avaliacao global da formacao

M Classificagdo 5

Classificacao média: S
Figura 4 - Resultados da aplicacdo do instrumento de avaliacdo pedagodgica da acdo formativa

Todos os formandos consideraram igualmente como “Adequada” a duracdo da
formagdao. Nenhum deles apontou qualquer sugestdo na caixa “Criticas / Aspetos a
melhorar” construida para o efeito.

Os resultados obtidos foram, na minha opinido, bastante elucidativos da forma
bem-sucedida em como decorreu a formacgdo, para além da grande pertinéncia e
relevancia para a pratica assistencial da tematica apresentada. Espero ter tido um
contributo importante no seio daqueles profissionais no desenvolvimento de uma
tematica nao muito aprofundada na area dos Cuidados Paliativos, da mesma forma
em que considero a experiéncia bastante significativa no meu percurso. Nao posso
considerar que tenha tido alguma dificuldade significativa na sua realizagao, ja que fui
apoiado na sua elaboracgdo, a nivel cientifico e nas traducoes para castelhano, pela
orientadora pedagoégica e pelo médico coordenador da ECPC, contribuindo assim para
o0 sucesso da sessao.

Compreender a dindmica e o trabalho realizado pela equipa, no contexto de
prestagdo de cuidados a que se destina;

A dinamica e os métodos de trabalho desenvolvidos pela equipa de acolhimento
da Pratica Clinica ja se encontram explicitados no presente relatorio (capitulo 2.2).
Julgo que compreendi de forma bastante detalhada todos os aspetos relacionados
com a pratica assistencial desenvolvida pela ECPC. Deste modo, pude assimilar em
bom rigor o funcionamento geral de uma verdadeira equipa de Cuidados Paliativos,
sentindo-me capaz de o transcrever, inclusivamente servindo de modelo para o
planeamento e projecao de outras equipas.
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Participar ativamente nos cuidados prestados, quer ao utente quer a sua familia;

Procurar ativamente novas oportunidades de aprendizagem e de valorizagdo
pessoal e profissional, por forma a obter o mdximo niimero de experiéncias de prdtica
assistencial possivel;

A participagdo ativa na prestacdo de cuidados surge como o corolario natural de
uma assimilacao dos procedimentos e rotinas da equipa de acolhimento, tendo-se
constituido uma tarefa ordindria no desenrolar da Pratica Clinica. As atividades
realizadas encontram-se ja descritas no presente relatorio.

A procura ativa de novas experiéncias assistenciais sempre constituiu o meu
meétodo de trabalho, tanto em contexto de estagios clinicos como no decorrer da vida
profissional. Os paradigmas a que fui habituado no decorrer da vida académica,
plenamente integrados nos principios do Tratado de Bolonha, preconizam que o
estudante deve ser agente ativo na busca do seu proprio conhecimento, sendo ele o
elemento central em todo o processo de aprendizagem.

Procurei seguir esta mesma filosofia também no decorrer da pratica assistencial
realizada. Deste modo, por minha iniciativa, inteirei-me das situagdes clinicas dos
doentes em acompanhamento através da consulta das suas historias clinicas;
participei com uma frequéncia crescente na prestacdo direta de cuidados, pedindo
permissdo ao médico da equipa para a avaliacao e registo sintomatico (dado que por
norma era ele que procedia a essa avaliagdo), com utilizacdo de diversas escalas
validadas para o efeito (nomeadamente a PPS, Indice de Barthel e Escala de Pfeiffer);
desenvolvi competéncias ao nivel do acompanhamento telefénico de doentes, numa
fase em que o idioma ja ndo constituia de todo uma limita¢do; desde cedo tornei-me
bastante autbnomo em termos organizacionais, contribuindo para a gestdo do stock
terapéutico e de material.

Solicitei também o acompanhamento de doentes inseridos no programa de
Cuidados Paliativos quando seguidos por outros servigos, nomeadamente em
Oncologia. Deste modo, por norma no primeiro periodo da manha enquanto
aguardava que chegassem todos os elementos da equipa de CP, dirigia-me a esse
servico no mesmo hospital e ai pude desenvolver mais algumas competéncias
relacionais e assistenciais, adquirindo assim mais algumas experiéncias e conhecendo
em maior rigor toda a envolvéncia clinica e terapéutica propria de cada doente.

Elaborar um “Didrio de Estdgio”, com apontamento das situagdes passiveis de
reflexdo posterior em Relatdrio, nomeadamente dilemas éticos que possam existir;

A elaboragao de um “Diario de Estagio” constituiu uma recomendagdo inicial por
parte da orientadora pedagogica no sentido de sistematizar a colheita dos dados
observados e os procedimentos postos em pratica no decorrer do estagio realizado.
Segundo Fortin, Grenier e Nadeau (2003) o registo dos dados observados torna-se
importante antes de mais por uma questdo de fidelidade na reconstituicdo posterior
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da realidade vivenciada, que ndo seria de todo possivel a ndo ser que estivesse
registada nalgum suporte. O registo sob a forma de diario constitui uma opg¢ao
natural, pela sua natureza acessivel e metodica.

Elaborar um Relatério de Estdgio com descrigcdo e andlise pormenorizada das
atividades realizadas do longo da Prdtica Clinica;

A reflexdo do trabalho global realizado no decorrer da Pratica Clinica,
sistematizado na descricdo e andlise das diferentes atividades desenvolvidas e
experiéncias vividas, tem a sua consumacdo pratica na elaboracdo do presente
relatorio.

Por ser o derradeiro passo, prévio a sua discussao final, do ciclo de estudos do
mestrado, a construcdo deste documento tem em si ndo apenas uma intencdo
meramente descritiva, pretende acima de tudo fundamentar os passos tomados a
cada momento e justificar o porqué deles responderem satisfatoriamente aos
objetivos tracados para esta fase, provando assim que o seu autor foi capaz de
adquirir as competéncias necessarias para concluir o curso com sucesso.

Contribuir para a planificacdo, em Relatdrio de Estdgio, de um projeto de
implementagdo de uma equipa de Cuidados Paliativos, tendo em conta o exemplo
observado na equipa de acolhimento de Prdtica Clinica;

De modo a concretizar o objetivo de Cuidados Paliativos de qualidade a todos
quanto deles necessitem (estima-se que cerca de 60% dos doentes falecidos tenham
tido necessidades neste ambito de cuidados), torna-se necessaria a existéncia de uma
estratégia publica que disponibilize a melhor abordagem com base nas melhores
evidéncias cientificas, concretizando cuidados de satide baseados na evidéncia e com
um alto grau de efetividade (Capelas, 2009). O desenvolvimento deste objetivo nao
pretende, de maneira nenhuma, fazer uma reflexdo macro da necessidade de
existéncia de uma rede de Cuidados Paliativos ao nivel de sistema de saide nacional
ou internacional, nem tdo pouco fazer consideracdes exaustivas acerca de
fundamentos assistenciais ou normas de boas praticas, que ja foi desenvolvido ao
longo deste relatério, mas sim contribuir um pouco, suportado em revisdo
bibliografica, no planeamento das fases e caracteristicas necessarias para a
implementagcdo de uma equipa de interven¢dao em Cuidados Paliativos dotada das
ferramentas necessarias para ser reconhecida como tal.

Como ja foi referido anteriormente neste relatério, o modelo atual que se
preconiza no que respeita ao tipo de intervenc¢do a fazer no ambito da prestacdo dos
cuidados incorpora uma intervencao simultdnea, curativa e paliativa, interligados
logo desde o inicio do processo de doenca, sendo denominado por modelo
cooperativo com intervencdo nas crises (Capelas e Neto, 2010) - ver Figura 2. Desse
modo, determina-se que durante todo o processo de doenca, o doente possa comegar
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a usufruir desde logo de uma abordagem paliativa crescente em intervencdo e
intensidade ao longo do tempo, ao mesmo tempo que a abordagem curativa vai
permanecendo quase até final numa proporc¢ao inversa, o que é sobretudo importante
em termos emocionais e na manutencdao da esperanca do doente e familiares. As
diversas crises que podem surgir nas varias fases da intervencdo estardo também
salvaguardadas, determinando-se em cada momento qual a melhor abordagem a
fazer. Na sequéncia das alteracdes que o conceito de Cuidados Paliativos sofreu,
passando a estar centrado nas necessidades dos doentes e ndo no seu progndstico,
também os alvos deste tipo de cuidados mudaram, podendo hoje em dia ser tao
variados como doentes oncoldgicos, com SIDA, insuficiéncia terminal de o6rgaos,
deméncias, doengas vasculares-cerebrais, esclerose lateral amiotroéfica, doengas do
neurodnio motor, fibrose quistica, entre outras (Capelas e Neto, 2010).

Uma equipa de Cuidados Paliativos pode trabalhar inserida numa unidade de
internamento, intra-hospitalar ou domicilidria, sendo que uma equipa podera ter
mais que uma destas valéncias. Ao nivel da diferenciacdo, e independentemente do
tipo de unidade de que se trate, os cuidados prestados devem aproximar-se
tendencialmente do nivel III de diferenciagdo - Anexo B.

Os principais critérios para ingresso numa unidade de internamento prendem-se
com a dificuldade do controlo sintomatico no domicilio ou em ambulatério e com
problemas de claudicagdo familiar. Os cuidados prestados em internamento exigem
no minimo uma visita médica diaria, para além da presenca de equipa de enfermagem
e auxiliar as 24 horas do dia, sendo também recomendada a contribuicdo do
voluntariado apés formacao especifica. Recomenda-se a existéncia de 3 a 4 médicos
com formacgdo especifica em cada unidade, bem como um racio de 0,5-1 enfermeiro
por doente ao longo do dia.

As equipas de suporte hospitalar fazem a articulagio com os varios servicos
hospitalares e comunitarios onde os doentes paliativos se encontram, dado ndo
possuirem camas préprias, exercendo uma atividade de consultadoria. Estas deverao
existir em todas as instituigdes hospitalares, com racios médios de 1-1,5 equipas por
100000 habitantes, constituidas por 2 médicos e 3 a 4 enfermeiros cada (ANCP, 2006;
Capelas, 2009).

As equipas de suporte domicilidrio exigem equipas altamente preparadas de modo
a poder garantir a maxima qualidade de vida até ao fim em doentes no domicilio. Sem
comprometer o principio da efetividade no controlo sintomatico, essa intervencdo
deve ser ajustada a realidade do ambito domicilidrio como a tomada de decisdo
clinica com recurso a menos exames de diagnodstico ou ao uso de técnicas de
administracao de farmacos de pouco invasivas. Devera também haver atendimento
telefénico, com recurso médico e de enfermagem, as 24 horas do dia. Os racios de
recursos humanos recomendados sdo semelhantes as das equipas de suporte
hospitalar (ANCP, 2006; Capelas, 2009).
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Independentemente da natureza do servico, este deve possuir as seguintes
caracteristicas:

- Presta cuidados globais (biopsicossociais e espirituais) através de uma
abordagem interdisciplinar;

- Pelo menos o lider de cada grupo profissional envolvido possui formacao
especifica avancada ou especializada reconhecida em Cuidados Paliativos;

- Os doentes e familia estao envolvidos no processo de tomada de decisao;
- Existem planos para apoio no luto;

- Existem registos sistematicos para dete¢do precoce e monitorizacdo de
problemas;

- Existe articulacdo e colaboracdo com os cuidados de sadde primarios e
secundarios (unidades de dor, oncologia, radioterapia, neurologia) e com outras
estruturas comunitarias de apoio a doentes em situacdo paliativa, nomeadamente o
voluntariado organizado;

- Existem planos de avaliagdo da qualidade dos cuidados, bem como atividades de
formacao, treino de profissionais e atividades de investigacao;

- Existe a possibilidade de apoio aos profissionais pelas exigéncias decorrentes do
trabalho desenvolvido e para prevenc¢ao do burnout.

Capelas e Neto (2010) enumeram ainda dez instrumentos basicos que as equipas
devem possuir e desenvolver dada a sua importancia:

- Avaliacao das necessidades, com anamnese completa e descricao do processo de
doenca em todas as suas dimensdes (fisica, impacto psicolégico e emocional do
doente e familiares, detecdo dos sinais de ocorréncia de crise e prognoéstico
previsivel);

- Plano terapéutico, com registo integral do tratamento farmacol6gico e nao
farmacolégico implementado, bem como as medidas de suporte emocional e
educacional ao doente e cuidadores

- Controlo sintomdatico com avaliagdo rigorosa, atua¢do farmacolégica e nao
farmacolégica de correcao e profilatica, explicacdo clara do plano terapéutico e
monitorizacdo permanente da situacao;

- Suporte psico-emocional;

- Informacdo e comunicagdo como elemento chave de todo o processo,
privilegiando a verdade e a autonomia do doente no conhecimento e decisdao no seu
processo de doenca;

- Respeito pelos valores e ética clinica;

- Adaptacdo das organizagdes aos novos métodos de trabalho;
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- Mudanga na organizacdo dos recursos, maximizando a sua utilizagdo,
racionalizando custos e aumentado os ganhos em satide dos doentes;

- Avaliacao e monitorizacdo dos resultados, no que diz respeito aos indicadores de
qualidade estabelecidos, através de processos de auditora e avaliagdo permanentes;

- Melhoria continua da qualidade, procurando sempre uma atitude reflexiva,
critica e positiva.

Em termos de estrutura fisica das unidades convém referir que, ndo existindo
modelos rigidos neste ambito, importa potenciar a qualidade dos recursos humanos,
o fator verdadeiramente diferencial em Cuidados Paliativos, com uma estrutura de
apoio adequada. Uma equipa de apoio intra-hospitalar, embora ndo possua a valéncia
de internamento, deve ser dotada de um espac¢o amplo e acolhedor, com estruturas de
apoio para os diversos profissionais das diferentes areas poderem desenvolver o seu
trabalho no espaco, ndo descurando a existéncia de um local para realizacdo de
reunides com varios elementos ou para efeitos de formacao.

Ao nivel de uma estrutura de internamento, preconiza-se a existéncia de cerca de
10-15 camas, mais de metade em quartos individuais. Os quartos duplos ou triplos
devem permitir a realizacdo de algumas atividades sociais em doentes com menor
suporte familiar. Cada cama deve ser eletroénica, articulada, com colchdo adequado,
nomeadamente anti-escara, devendo estar equipada com suporte de oxigénio e
rampa de aspira¢do de secre¢des para alguma eventualidade (habitualmente rara).
Deve ser providenciada uma iluminagao natural e de boa qualidade, havendo também
isolamento de ruidos. O doente deve poder personalizar o seu quarto com decoragado
e objetos pessoais, ndo esquecendo a existéncia de condi¢cdes para a permanéncia de
um acompanhante as 24 horas do dia. Devera existir casa de banho, de preferéncia
individual, com banho adaptado. Devera também existir no servico uma casa de
banho adaptada para banho geral assistido, bem como gruas de mobilizacao dos
doentes com grandes défices de mobilidade. Devera existir ainda uma copa comum
aos familiares que frequentem a unidade, bem como uma sala de atendimento
especifico para eles. A equipa multidisciplinar devera possuir uma sala prépria de
reunides, com zona de descanso. O secretariado devera funcionar numa zona
especifica. Devera ainda existir espaco préprio para armazenamento de consumiveis,
de terapéutica, de apdsitos ou outro material diverso (ANCP, 2006).

A organizacdo do trabalho deve privilegiar a formacado profissional dos diversos
elementos da equipa, reconhecendo-a como um aspeto imprescindivel do cuidar
nesta area. O doente e a familia deverido constituir o nucleo central dos cuidados, com
respeito pela sua vontade e privacidade. Os horarios das diversas rotinas deverdo
estar adaptados ao ritmo do doente, e os cuidadores devem ser encorajados a nelas
participar e colaborar. Diariamente, devera haver reunides curtas (inferiores a 60
minutos) entre a equipa no sentido de discutir situacdes e atuagdes. Semanalmente
ou quinzenalmente, essas reunides deverdo ser mais alargadas. Os registos deverao
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ser feitos numa plataforma comum, com monitorizacdo regular dos sintomas e
partilha de informacgédo interdisciplinar.

Para Capelas e Neto (2010), desde o primeiro momento em que se pensa
implementar um determinado recurso até este estar plenamente consolidado e
estabilizado, decorrem entre quatro e oito anos. Nesse sentido, os autores identificam
quatro fases sobre as quais assenta o desenvolvimento de qualquer projeto, desde a
fase mais incipiente até a sua plena concretizagao:

- A primeira fase, chamada fase de projeto, tem como objetivo registar um projeto
de implementacao em concreto, selecionando os elementos centrais dos profissionais
que o irdo desenvolver, nomeadamente os seus lideres, e definir a integracao no
ambito do Sistema Nacional de Saude, com objetivos especificos, financiamento e
avaliacdo. Esta fase tem normalmente a duragdo de 1-2 anos;

- A segunda fase, chamada fase de operacionalizacdo, determina o efetivo comeco
da prestacdo das atividades assistenciais pelos profissionais nomeados. Devera
notabilizar-se pela estabilidade dos membros da equipa, com progressiva
incorporacao de novos e diferenciados profissionais, bem como pela presenca de
formacgdo regular interna e atividades de investiga¢do. Tal como a anterior, dura por
norma entre 1 a 2 anos;

- A terceira fase, a de consolidacdo, solidifica a estabilidade da equipa e insercao
no sistema de saude, bem como da inicio a atividades de formacdo externa.
Pressupde-se ja a realiza¢do de todas as atividades caracterizadoras dos Cuidados
Paliativos, com integracdo plena de todos os profissionais da equipa. E também a fase
ideal para o inicio do desenvolvimento de atividades de voluntariado. Dura entre 1 e
2 anos;

- A quarta e ultima fase, a da estabilidade avangada, é atingida 4 a 8 anos apo6s o
inicio do projeto, sendo que se espera ja a presenca de todos os profissionais
necessarios, com respetiva formacao especifica completa, que atuam segundo planos
de intervencdo pré-estabelecidos, em que o relacionamento e integracdo na sociedade
se encontram perfeitamente alcancados e estabilizados. E assim atingida a
maturidade total, sem descurar o necessario sentido critico e de auto avaliagdo que
deve sempre permanecer como instrumento fundamental a continua melhoria da
qualidade.

Essa qualidade, fulcral na consolidagdo plena de uma equipa de Cuidados
Paliativos definida como tal, pressupde a existéncia de critérios que caraterizem os
cuidados prestados como de exceléncia. Assim, uma equipa madura, consolidada, no
cumprimento pleno do seu fim existencial, deve integrar os seguintes aspetos, sempre
com o horizonte de que deve procurar continuamente maneiras de melhorar a sua
prestacdo (SECPAL, 2003; APCP, 2006):

- A avaliagcdo das necessidades fisicas, psicossociais e espirituais do doente /
familia é obrigatéria, com registo no processo clinico do doente;
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- As necessidades do doente / familia devem ser periodicamente reavaliadas pelos
membros da equipa;

- 0 grau de dependéncia de cada doente deve ser avaliado e registado;

- Cada doente / familia deve ter definido um plano terapéutico personalizado;
- Esse mesmo plano terapéutico deve ser reavaliado regularmente;

- Deve ser definido um plano de apoio as necessidades do cuidador;

- A intensidade dos sintomas prevalentes deve ser avaliada, registada e reavaliada
frequentemente;

- Cada doente / familia deve possuir o respetivo plano terapéutico;
- Deve existir um guia de acolhimento ao doente e familia;

- As unidades de internamento devem permitir visitas, de forma livre, em todo o
periodo das 24 horas;

- A unidade compete definir e informar o doente e familia de como devem recorrer
aos seus servigcos em caso de urgéncia;

- O cuidador principal deve ser identificado logo desde o inicio do suporte
assistencial;

- O risco de luto patolégico deve ser avaliado e registado;
- 0 apoio no luto deve ser suportado segundo um plano especifico e personalizado;

- O doente deve poder expressar antecipadamente e por escrito as suas
disposi¢des prévias em relagao a acontecimentos futuros;

- Todas as intervengdes devem seguir-se ao respetivo consentimento informado
do doente / da familia;

- Deve existir um protocolo de detecdo das necessidades de educacao e
informacgdo dos doentes e dos seus familiares;

- A estrutura da equipa deve obedecer a uma hierarquia clara, com identificacao
do coordenador e fun¢des dos demais elementos;

- A equipa multidisciplinar deve reunir num intervalo que nao exceda os 15 dias;
- Os cuidados prestados devem estar protocolados;

- A variabilidade do processo assistencial deve estar reduzida ao minimo
indispensavel;

- Devem existir interven¢des formais para a prevencao do burnout dos elementos
da equipa;

- Todos os membros da equipa devem ter formacdao avancada em Cuidados
Paliativos;
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- Deve existir um plano anual de formacao continua de todos os elementos da
equipa;

- Deve estar definido um plano de investigacdo, consoante o nivel de diferenciacao
do recurso;

- Devem existir protocolos de articulacao entre recursos de cuidados domiciliarios
e de internamento;

- Na transi¢do entre recursos, a informacdo e documentacdo essencial sobre a
doenga deve acompanhar sempre o doente;

- Devem ser estabelecidos sistemas de coordenacado de recursos existentes na area
geografica;

- A historia e o processo clinico devem ser tinicos e multidisciplinares;

- O grau de satisfagdo do doente e familia deve ser avaliado regularmente, no que
se refere as respostas as suas necessidades e a prestacdo de cuidados por parte da
equipa;

- Deve existir um sistema de monitorizacdo dos indicadores assistenciais da
equipa;

- Deve ser criado e implementado um processo sistematizado de melhoria da
qualidade.

Segundo a literatura consultada e a realidade observada durante a Pratica Clinica,
a construcdo de uma equipa de Cuidados Paliativos devera obedecer as normas e
fases explicitadas, constituindo esta descricio uma revisdo sumaria daquilo que esta
preconizado atualmente. Como a Carta de Praga (2013) reconhece, em muitos paises
os governos ndo tém dados os passos necessarios no sentido de proporcionar aos
doentes com doengas incuraveis o exercicio do direito no acesso a Cuidados
Paliativos. No entanto, a necessidade deste tipo de cuidados mantém-se, e havendo
vontade politica nesse sentido, espero ter contribuido um pouco para a
sistematizacao do processo de criacdo de uma unidade deste género.
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3. Projeto de Intervencdo em Servico - Avaliacao e
Controlo da Dispneia em Cuidados Paliativos

Para a descricdo do projeto de intervencdo em servico implementado, e a
semelhanca da descricdo das atividades desenvolvidas na pratica assistencial, irei
desenvolver cada atividade inicialmente pensada em Projeto de Pratica Clinica
explicitando a forma como foi atingida e como o objetivo a que as atividades
respondem foi cumprido.

Rever a literatura de referéncia na drea, que sirva como suporte cientifico credivel
para a implementagdo do projeto;

A dotacao de cientificidade e credibilidade a uma qualquer area do saber ou a um
qualquer projeto de intervencdo carece de uma imprescindivel fundamentagao
tedrica, tornando compreensivel a pertinéncia de tal projeto e de que forma podera
trazer um inequivoco contributo a pratica assistencial.

A escolha pela tematica da dispneia em contexto de Cuidados Paliativos tornou-se
natural tendo em conta o percurso desenvolvido ao longo do presente mestrado, quer
ao nivel das diversas unidades curriculares quer na elaboracdo da Revisdo
Sistematica da Literatura em Investigacao II. Este projeto em servigo foi desenvolvido
em parceria com a enfermeira Lénia Nunes, colega de trabalho que investiu também
nesta tematica. Embora tenhamos desenvolvido percursos diferentes na realizagdo da
Pratica Clinica, optamos pela convergéncia nesta fase, desenvolvendo um projeto em
comum no contexto do nosso servigo de origem.

A dispneia é um dos sintomas mais desestabilizadores e frequentes em pacientes
com doenc¢a crénica, progressiva e incuravel nos seus estadios mais avangados,
aumentando de prevaléncia e intensidade ao longo das ultimas semanas de vida do
doente (Clemens e Klaschik, 2011). Na populacdo dos doentes nas suas ultimas seis
semanas de vida, a dispneia ocorre em 70% dos casos (Moody e McMillan, 2003).

Dado ser uma experiéncia subjetiva, apenas o préprio doente estd em posicio de
determinar a sua severidade (Moody e McMillan, 2003; Clemens e Klaschik, 2011).
The American Thoracic Society (1999), citada por DiSalvo, Joyce, Tyson, Culkin e
Mackay (2008), classifica-a como uma experiéncia subjetiva de desconforto
respiratorio que consiste em sensa¢des quantitativamente distintas que variam em
intensidade. Segundo Lee e Washington (2008), dada a natureza subjetiva da
experiéncia, a presenca de dispneia pode ndo estar correlacionada com a presenca de
alguns parametros fisiol6gicos associados ao sintoma, tais como a saturacio e
pressdo de oxigénio e a pressdo de diéxido de carbono no volume sanguineo. Na
verdade, apenas 3% dos utentes em Cuidados Paliativos refere sentir bem-estar
respiratério a maior parte do tempo.
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De acordo com Henoch (2007), a perce¢do sintomdtica corresponde a uma
interpretacdo consciente e cognitiva da informacao adquirida pelos sentidos, num
contexto particular. Tal percecdo é influenciada por diversos fatores, nomeadamente
aspectos fisiolégicos da prépria doenca, psicolégicos, como as estratégias que o
doente desenvolve para lidar com o sintoma, sociais ou demograficos. Este conjunto
de variaveis interage dinamicamente entre si, sob a forma de um modelo holistico,
tendo um impacto significativo na qualidade de vida experimentada pelo paciente
nesta fase da sua doenga.
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Figura 5 - Modelo holistico da Experiéncia da Dispneia, Adaptado de Henoch (2007) “Dyspnea
Experience and Quality of Life among Persons with Lung Cancer in Palliative Care”

De fato, os doentes nao vivenciam o fenémeno da dispneia de uma forma isolada,
mas em conjugacdo com outros sintomas, fatores concomitantes de stress ou
mecanismos espirituais ou existenciais que o combatam, pelo que o conceito de
dispneia ndo pode ser inteiramente dissertado a ndo ser que todos estes fatores
fisicos e nao-fisicos sejam totalmente compreendidos. Na verdade, o sucesso no
controlo da dispneia sera tanto mais visivel quanto melhor e mais rapidamente forem
identificados esses fatores de stress e os sintomas associados, como ansiedade,
depressdo ou ataques de panico (Kamal, Maguire, Wheeler, Currow e Albernethy,
2012). Com base nestes factos, o modelo biopsicossocial do controlo da dispneia pode
entdo surgir, sistematizando todo o processo referido.
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Figura 6 - Modelo biopsicossocial do controlo da dispneia, Adaptado de Kamal et al (2012)
“Dyspnea Review for the Palliative Care Professional: Treatment Goals and Therapeutic Options”
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A avaliagdo da dispneia é reconhecida como uma prioridade na qualidade
assistencial em saude, no entanto esta avaliacdo é esporadica, existindo poucos
indicadores no sentido de orientar para a melhoria dos cuidados nesta area. De fato, o
registo da dispneia é feito em 94% dos registos médicos, porém apenas 8,5% desses
registos referem o uso de uma escala quantitativa de avaliacdo da intensidade do
sintoma. Neste seguimento, é aceite como critério de qualidade, na sua abordagem, a
sua identificacao e avaliagdo nas primeiras 48 horas de internamento e o uso de uma
escala objetiva para o registo da sua intensidade, como a escala de avaliacao de Borg,
que classifica a dispneia durante a ocorréncia de um exercicio, aplicando para isso
uma escala de 0 a 10.

Outros critérios necessarios para um reconhecimento de qualidade neste ambito
passam pelo estabelecimento de um plano de atuagdo, juntamente com o doente e
familia, igualmente dentro das primeiras 48 horas e o alivio do sintoma dentro desse
periodo de tempo (Mahler, 2006; Mularski et al, 2010).

De acordo com Muduly, Deo, Subi, Kallianpur e Shukla (2011), as opg¢des
terapéuticas para este tipo de doentes devem, assim, focar o alivio ou eliminacao da
dispneia, restaurar a normalidade funcional, minimizar ou eliminar a hospitalizagado e
tornar mais eficiente o uso dos recursos humanos e materiais disponiveis. Para
Gongalves, Nunes e Sapeta (2012), essas opg¢des terapéuticas passam pelo uso de
estratégias farmacologicas e / ou ndo farmacoldgicas adequadas. As estratégias
farmacolégicas mais descritas na literatura passam pelo uso de opidides,
benzodiazepinas, furosemida inalatéria e gases medicinais.

Em relagcdo aos opidides, a sua utilizacdo tem sido defendida como potencial
tratamento para a dispneia, quer seja refrataria ou ndo (Clemens, Quednau e Klaschik,
2008; Viola et al, 2008). A sua acdo modula a dispneia através da reducdo da
ventilagdo por minuto, aumentando a eficiéncia ventilatéria durante o esforgo e
reduzindo as respostas ventilatérias a hipoxemia e hipercapnia através da
broncoconstricdo (Marciniuk et al, 2011). Neste ambito, os opidides mais referidos na
literatura como eficazes no alivio do sintoma s3o a morfina, administrada oralmente
ou por via subcutanea, e o citrato de fentanil transmucoso oral.

No que a morfina diz respeito, quando administrada por via oral, o tempo de inicio
de acdo vai de 15 a 30 minutos, com o pico maximo a ocorrer entre os 30 minutos e as
2 horas apds a sua administracdo (Gauna, Kang, Triano, Swatko e Vanston, 2008;
Viola et al, 2008).

O citrato de fentanil transmucoso oral é uma formulagao sélida com rapido poder
de acdo usada em casos de dor irruptiva, através de aplicacdo direta na mucosa oral.
Tal como em situagdes de dor, a sua aplicagdo em picos de dispneia também se
caracteriza como efetiva, esperando-se uma melhoria significativa da frequéncia
respiratoria e saturacao de oxigénio em 15 minutos, com o ponto de maior alivio 45
minutos ap0s a aplicacdo (Gauna et al, 2008).
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De acordo com DiSalvo et al (2008) e Navigante, Castro e Cerchietti (2010), a
morfina melhora a dispneia sem deterioracao da fung¢do respiratéria, no entanto a sua
acdo é mais eficaz quando associada a uma benzodiazepina. Na verdade, para Kamal
et al (2012), comparando os resultados obtidos usando apenas morfina ou midazolam
ou ambos, demonstrou que a associacdo de morfina e da benzodiazepina conduz a um
beneficio, levando a reducdo da intensidade da dispneia e a da sua progressao.

Em relacdao a furosemida, tem sido estudada a sua acao no alivio da dispneia
devido ao seu efeito inibitério sobre o reflexo da tosse prevenindo a broncoconstricao
quando em nebulizacdo, mostrando uma melhoria significativa a pequenos esforgos
(Kamal et al, 2012).

No que diz respeito a oxigenoterapia, ndo ha evidéncia do seu beneficio em
doentes nao-hipoxicos, sendo que s6 deve ser iniciada em caso de saturagdes de
oxigénio sanguineo inferiores a 90%, mantendo sempre que possivel a terapia por
6culos ou canula nasal de forma a evitar a sensacao de sufoco provocada pelo uso de
mascara. Quando comparada a acao do oxigénio com a acdo do ar ambiente, conclui-
se ndo haver diferencas significativas, ja que o efeito terapéutico obtido deve-se pela
simples passagem de ar nas vias aéreas (Gongalves et al, 2012). Um avango recente
neste ambito da conta do aparecimento de uma nova terapia, o Heliox 28, um gas
constituido por 72% de hélio e 28% de oxigénio cuja utilizagdo em doentes com
hipoxia é mais efetiva quando comparada com outros gases, nomeadamente o ar
atmosférico e o oxigénio medicinal (DiSalvo et al, 2008; Albernethy, Uronis, Wheeler e
Currow, 2009).

No que diz respeito ao uso de estratégias nao farmacoldgicas, a intervencao a
realizar passa pela avaliacdo detalhada da dispneia e dos fatores que a aliviam,
promovendo a aplica¢do de técnicas de relaxamento, de treino respiratorio, o uso de
ventiladores, posicionamentos, educacdao e abordagens cognitivo-comportamentais
(mediante o uso antecipado de medica¢do sintomatica prévia a um qualquer fator que
possa originar dispneia no doente) e prestando apoio psicossocial a doentes e
familiares (Qaseem et al, 2008; Breaden, 2011, Marciniuk et al, 2011).

Apresentar o projeto a diregdo clinica e de enfermagem, no sentido de obter a sua
concorddncia e de discutir formas de otimizar a sua implementagdo;

Elaborar um guia explicativo da avaliagdo e controlo do sintoma, dirigido as
diversas dreas e elementos da equipa multidisciplinar;

Aplicar escalas quantitativas de avaliagcdo sintomdtica da dispneia, nomeadamente
escala de avaliagdo de Borg, bem como introdugdo de folhas de registo do sintoma, com
avaliagdo periddica por turno, caso a sintomatologia esteja presente;

Discutir com a direg¢do clinica e de enfermagem a possibilidade de alteragées do
protocolo de atuagdo em caso de dispneia atualmente em vigor no servigo,
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nomeadamente mediante a introdugdo de opidides orais na lista das opgdes
farmacoldgicas autorizadas;

0 local escolhido para a implementacdo do projeto em servico, correspondentes a
100 horas do trabalho total da Pratica Clinica, foi a Unidade de Cuidados Continuados
Integrados do CSO, correspondendo a instituicio onde desempenho as minhas
fun¢des laborais.

A UCCI foi inaugurada em fevereiro de 2009, na sequéncia do Decreto-Lei
101/2006 de 6 de Junho que criou a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, a data apenas com a valéncia de Longa Duracdo e Manutengao,
funcionando desde marco de 2012 num novo edificio ao qual foi também
acrescentada a valéncia de Média Duragao e Reabilitacao.

Uma Unidade de Média Duracdo e Reabilitagdo corresponde a uma unidade de
internamento dotada de espago fisico proprio que se articula com o hospital de
agudos de referéncia para a prestacdo de cuidados clinicos, de reabilitacdo e de
suporte psicossocial a pessoas em processo de recuperacdao de uma doenca aguda ou
de uma descompensacdo sintomatica de um processo patolégico crénico, sempre que
dai resulte uma perda transitéria de autonomia potencialmente recuperavel. Tem
assim por finalidade a estabilizagdo clinica, a avaliacdo e a reabilitacao integral dos
doentes que cumpram os critérios de admissao referidos.

Uma Unidade de Longa Duracao e Manutencao é igualmente uma unidade de
internamento com espaco fisico préprio, dotada dos mecanismos para assegurar
apoio social e cuidados de satide de manutengdo a pessoas com doengas cronicas, com
diferentes niveis de dependéncia e que ndo reinam condi¢des para serem cuidadas
no domicilio. Tem por finalidade proporcionar cuidados que previnam e retardem o
agravamento da situacdo de dependéncia, favorecendo o conforto e a qualidade de
vida nos doentes internados (Didrio da Republica n® 109, 2006).

bY

A UCCI do CSO funciona com um total de 32 camas, 16 delas pertencentes a
valéncia de Média Duracdo e Reabilitacdo e as restantes 16 a de Longa Duracao e
Manutencdo. Tem presenca de equipa de enfermagem 24 horas por dia em
rotatividade de horarios, em ambas as Unidades, sendo a equipa multidisciplinar
constituida, a data, também por trés médicos generalistas, um médico fisiatra, duas
fisioterapeutas, uma assistente social, uma psicéloga, uma técnica de nutricao, uma
terapeuta da fala, uma terapeuta ocupacional, uma animadora sociocultural, duas
secretdrias e trabalhadoras auxiliares.

Tendo em conta os critérios de referenciacdo definidos, muitos doentes admitidos
em ambas as Unidades sofrem de processos de doenga crénica evolutiva, sendo que
neste ambito as patologias mais frequentes sdo as doengas neurodegenerativas e os
processos demenciais avancados, havendo também de forma esporadica utentes
oncolégicos. Torna-se assim um desafio comum a toda a equipa responder a
sintomatologia que acompanha a evolucdo dessas doencas, e embora tanto a equipa
médica como de enfermagem consigam responder, na generalidade,
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satisfatoriamente aos sintomas mais recorrentes (como dor, dispneia, agitacdo ou
delirium), ha algum défice no registo descritivo em processo clinico e sistematizacao
de processos.

No que diz respeito a dispneia, antes da implementacdo do presente projeto,
embora este sintoma fosse identificado quando presente, ndo era avaliado segundo
nenhuma escala de avaliagdo (quantitativa ou qualitativa), nem registado em
processo clinico como tal.

Reconhecendo essa caréncia, foram planeados em sede de Projeto de Pratica
Clinica e Relatério as intervengdes a tomar na implementacdo de uma melhoria na
area, passos esses que de seguida descrevo.

Importa referir que cada uma das Unidades tem um diretor clinico distinto,
tornando-se necessaria a aprovacdo dos dois para a implementacdo do projeto em
ambas as valéncias. A equipa de enfermagem tem também um coordenador, cujas
funcdes eram e sdo por mim desempenhadas a data da implementacao do projeto e
atualmente aquando da elaboracdo deste Relatorio. De qualquer das formas, e de
maneira a salvaguardar o projeto de qualquer 6nus indesejavel, fruto da minha
posicao na equipa, e a fazer valer a sua forca e justificagdo pela sua qualidade e
pertinéncia, optdmos por fazer valer a sua implementacao apenas pela autorizacdo
dos diretores clinicos.

Para a concretizagdo do projeto, foram inicialmente delineadas algumas ideias
base nas quais este se iria estruturar. Essas ideias baseavam-se nos seguintes
pressupostos:

- Elaboragdo de um guia em suporte papel e digital dirigido as areas médica e de
enfermagem que servisse de orientacdo para a identificacdo, avaliagdo e controlo da
dispneia;

- Introducdo da escala de Borg, uma escala quantitativa de avaliagcdo do sintoma,
com incorporacao nas folhas de sinais vitais do servico, cuja periodicidade de registo
deveria ser de pelo menos uma vez por turno caso a sintomatologia estivesse
presente;

- Deliberacdo junto da direcdo clinica no sentido da substituicdo do protocolo em
vigor para a dispneia por um novo, reformulado de modo a integrar nas suas
intervencdes o uso de opidides como opc¢ao farmacologica valida.

No requerimento efetuado a direcdo clinica, dividimos a implementacdo do
projeto em duas fases - a primeira, solicitando a introdugao da escala de avaliagdo da
dispneia de Borg nos instrumentos da equipa, bem como a consequente alteracao da
folha de sinais vitais em vigor; a segunda, apresentando um novo protocolo de
atuacao em caso de dispneia, cuja finalidade seria substitui-lo pelo que entretanto
vigorava. Desta forma, surgiu o documento final apresentado aos diretores clinicos
para aprovacao, que fazia a ligagcdo de todos os aspetos ja referidos (Apéndice C).
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A opgao pela elaboragdo do guia, ao invés de uma exposicdo formativa aos
profissionais, revelou-se natural por permitir que dadas as especificidades dos
diferentes constituintes da equipa (todos os elementos da area médica e diversos da
equipa de enfermagem acumulam o trabalho da UCCI com um outro emprego
principal) ndo seria possivel recolher disponibilidades e vontades para a marcacgdo de
uma data especifica para a exposicdo do projeto sem dai resultarem grandes
transtornos para esses membros, o que poderia resultar numa fraca adesao pela
formacdo e pelo projeto. Deste modo, todos os elementos mediante a leitura do
projeto tomaram conhecimento em iguais circunstancias do pretendido.

Apébs discussdo com os coordenadores clinicos, pela andlise do requerimento
(Apéndice C), é possivel observar que embora ambos tenham autorizado para as duas
Unidades a introducao da escala de Borg como instrumento de avaliacdo do sintoma,
bem como a respetiva alteracdo na folha de sinais vitais para o registo do mesmo, a
substituicdo do protocolo antigo de atuacdo apenas foi aceite na UCCI de Longa
Duracdo e Manutengdo pela respetiva diretora clinica. Admito que ja esperavamos
alguma resisténcia neste ponto, tendo mesmo constituido uma agradavel surpresa a
aceitacdo do protocolo em uma das Unidades. Para a nao aprovagao na UCCI de Média
Duracao e Reabilitagcao contribuiu o fato de o protocolo referir o uso de morfina em
situagdes de dispneia intensa, mesmo que resultante da progressao normal de uma
doenca crénica e progressiva, o que originou alguma resisténcia por parte do diretor
clinico e a consequente ndo aprovacdo. De qualquer das formas, dada a natureza do
tipo de doentes internados em ambas as tipologias, a aprovacdo na Unidade de Longa
Durac¢do e Manutengdo constituiu uma vitéria para os nossos objetivos, dado que nos
foi permitido implementar o protocolo e contribuir para a melhoria dos cuidados
junto de um grupo de doentes com uma maior prevaléncia de processos de doenca
cronica e progressiva do que a partida seria de esperar caso o mesmo fosse
desenvolvido somente na UCCI de Média Duracgao e Reabilitagdo.

Deste modo, e apds a obtencdo da dltima autorizacdo, o inicio da implementacao
do projeto aconteceu no dia 3 de maio de 2013 em ambas as tipologias, tendo a
recolha de dados sobre o mesmo durado até 3 de junho de 2013, de acordo com o
inicialmente definido em sede de Projeto de Pratica Clinica e Relatério.

Avaliar da qualidade do programa, aproximadamente um més apds a sua
implementagcdo, mediante inquérito escrito, individual e andnimo, dirigido aos
elementos da equipa de enfermagem e corpo clinico; ao mesmo tempo, ird proceder-se a
consulta dos processos individuais dos utentes internados, com identificacdo dos que
desenvolveram processos de dispneia durante esse periodo e avaliagdo da boa
implementagdo do projeto, através de andlise estatistica anénima e confidencial dos
dados;

Como referido, o periodo sobre o qual caiu a recolha de dados decorreu de 3 de
maio a 3 de junho de 2013, periodo apds o qual se procedeu a identificacdo dos
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doentes que tinham desenvolvido processos de dispneia (e a respetiva atuagdo do
profissional a luz do pretendido para o projeto), bem como foram distribuidos aos
diretores clinicos e elementos da equipa de enfermagem um inquérito de avaliacdo
escrito do mesmo (Apéndice D).

Como suporte a implementacao deste projeto de melhoria em servico, tomou-se
por base o trabalho desenvolvido na Unidade Curricular (UC) n® 8 do presente
mestrado, na disciplina de Trabalho de Equipa e Organizacdo de Servigos de Cuidados
Paliativos (Apéndice E). Nele era ja definido um projeto em tudo semelhante ao que
viemos a concretizar, tanto em termos tematicos como direcionado desde logo as
carateristicas da equipa. O projeto em servigo incidiu sobretudo na sistematizacao do
registo do sintoma, discriminado na primeira parte do trabalho da UC (“Avaliagao da
dispneia”), que através da respetiva andlise permite aferir que todas as agdes
pensadas para implementacdo a curto prazo foram efetivamente realizadas neste
espaco temporal (um més). Podendo haver desenvolvimentos posteriores no sentido
da consolidacdo do projeto, a atuacao deve agora incidir nas acées a médio e longo
prazo propostas. A avaliagdo referente a “Identificacdo e Controlo da dispneia” podera
também vir a ser efetuada no futuro, dado que a equipa possui como ponto forte o
conhecimento e experiencia na abordagem ao sintoma, reforcada com a
implementagdo do protocolo de atuacdo entretanto sugerido.

Na recolha de dados efetuada mediante a consulta dos processos dos doentes em
ambas as Unidades, foram identificados quatro doentes distintos (um na UCCI de
Média Duracdo e Reabilitacao e trés na UCCI de Longa Duracdo e Manutengdo) a
desenvolverem processos de dispneia, dentro do periodo de tempo definido. A
descricio de cada uma das ocorréncias, bem como a subsequente atuacdo do
profissional de enfermagem, caracteriza-se da seguinte forma:

UCCI de Média Duracgao e Reabilitagao

- Doente M. C., sexo feminino, foi identificado em processo clinico a presenca de
dispneia ao longo de varias semanas, até ao seu falecimento. A avaliagdo numérica do
sintoma, utilizando para o efeito a escala de Borg, revelou-se muito esporadica,
encontrando-se presente por sistema nos primeiros dias de presenga do sintoma, que
coincidiram no tempo com o inicio da implementacdo do projeto. A atuacdo respetiva
foi feita com base nas indicag¢des clinicas.

UCCI de Longa Duracao e Manutencao

- Doente A. D., sexo masculino, foram identificados dois periodos distintos de
presenca de dispneia, avaliados sistematicamente em turnos consecutivos até ao seu
alivio total. No primeiro periodo, avaliada inicialmente uma dispneia 2/10 segundo a
escala de Borg, sendo nos trés turnos seguintes avaliada em 0/10. No segundo
periodo, foi identificada uma dispneia inicial de 3/10 que reverteu no turno seguinte
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para 0/10. Em ambos os casos, a atuagdo do profissional regeu-se pelas medidas
protocoladas (uso de oxigénio medicinal por hipoxia e nebulizacdo com uma ampola
de Atrovent®);

- Doente M. F., sexo feminino, foi identificado um periodo de dispneia que foi
avaliado numericamente em dois turnos consecutivos, mas nao até ao seu alivio total
(3/10 e 1/10). Tal como no caso anterior, foram implementadas as medidas
protocoladas mediante a utilizacao de oxigénio medicinal e aerossol com uma ampola
de Atrovent®;

- A. F.,, sexo masculino, foi identificado um episédio de dispneia (ndo avaliado
numericamente) que reverteu no mesmo turno mediante a implementagcdo de
medidas protocoladas (uso de oxigénio medicinal e nebulizagdo com uma ampola de
Atrovent®).

Da andlise dos dados, é possivel extrair algumas ilagdes. Em primeiro lugar, ha a
considerar que a amostra ndao é muito significativa, o que também nao é de todo
estranho dado que o campo de recolha se trata de duas Unidades de Cuidados
Continuados Integrados, em que se espera que haja alguma estabilidade e controlo
sintomatico dos doentes, e ndo um hospital de agudos. De acordo com a SECPAL
(2003), esta definido um valor standard de 80% para o indicador de qualidade que
determina o registo e monitorizacdo peridédicos da intensidade dos sintomas
prevalentes em Cuidados Paliativos, mediante a aplicacdo direta da formula: (Numero
total de doentes com dispneia com avaliagdo e registo do sintoma em processo clinico /
Numero total de doentes com dispneia) x 100). Assim, através da aplicacdo direta da
férmula para o caso em estudo, o valor obtido para a UCCI de Média Duracdo é de 0%
(considerando que a avaliagdo numérica do sintoma, para o caso relatado, foi muito
esporadica) e para a UCCI de Longa Duracdo é de 66,67%. Se analisarmos ambas as
Unidades em conjunto, dado que sdo parte integrante da mesma institui¢cdo, obtém-se
um valor de 50%.

Como ja referi, sendo a amostra tdo pouco significativa estatisticamente, ndo é
possivel tirar grandes conclusdes dos valores obtidos. No futuro, estando o projeto
com um maior tempo de implementacdo e recolhendo os dados de mais casos
clinicos, sera possivel uma melhor reflexdo critica do seu desenvolvimento. Tendo
apenas por base o més de implementacdo a que reporta esta recolha de dados, é
possivel aferir trés aspetos.

Em primeiro lugar, a UCCI de Longa Duracao obtém desde ja& um valor muito
positivo, tendo em conta que o projeto inaugurou um novo paradigma na avaliacao
sintomdtica e que nunca antes a avaliacdo da dispneia era feita numericamente.
Impulsionado pelo resultado desta Unidade, o resultado global do conjunto das
Unidades acaba por ser também positivo, na medida em que metade dos doentes com
processos de dispneia viu o seu sintoma numericamente avaliado.
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Em segundo lugar, e nao sendo de todo estatisticamente relevante dado ser caso
unico, a UCCI de Média Duragdo acaba por obter um score de 0%, tendo em conta que
a doente manifestou o sintoma ao longo de varias semanas e a avaliacdo numérica
apenas foi feita numa quantidade muito residual. Seriam necessarios mais casos
clinicos nesta Unidade para aferir se esta diferenca em relacdo a Longa Duracdo se
mantinha, e caso persistisse, identificar os agentes causais de tal disparidade.

Em terceiro lugar deve ser registada a observacdo de que o melhor desempenho
verificado na UCCI de Longa Duracdo vem acompanhado pelo fato de o protocolo
sugerido para o controlo da dispneia ter sido aprovado, precisamente, na referida
Unidade. Com os dados disponiveis essa relacdo causal pode ndo ser comprovada,
mas é certo que os casos de dispneia identificados na Longa Duragdo reverteram ou
foram significativamente reduzidos passado pouco tempo com recurso as medidas do
protocolo instituido, enquanto na Média Duragdo o Unico caso observado manteve o
sintoma presente por varias semanas até ao seu falecimento, ficando a duvida se a
dispneia aliviaria ou ndo caso se tivesse recorrido as medidas do protocolo instituido
na Longa Duracdo como a administracdo de morfina.

No final da recolha de dados, foi igualmente aplicado aos profissionais de
enfermagem e aos diretores clinicos um instrumento de avaliagdo da implementacdo
do projeto (Apéndice D). Aplicado a 12 profissionais (10 enfermeiros e 2 médicos),
em que a classificacdo “1” correspondia a “Insuficiente” e “5” a “Excelente”, foram
obtidos os seguintes resultados:

Alcance e pertinéncia dos Metodologia utilizada na
objetivos implementacao do projeto

m Classificacdo 5 ® Classificagdo4 ® Classificagdo 3
m Classificacdo 5 m Classificacdo 4

8,3%

Classificacao média: 4,333 Classificacio média: 4,583
Clareza na exposicao dos Atitude pedagogica dos
conteudos promotores
H Classificagdo 5 B Classificacdo 4 H Classificacdo 5 H Classificagdo 4

Classifimgao média: 4.5 Classificacan média: 4,667
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Adequabilidade dos recursos
utilizados

m Classificagdo 5 m Classificacdo 4

Classificacan média: 4,417

Contributo na resoluc¢ao de
problemas assistenciais

m Classifica¢do 5 B Classifica¢do 4

Classificacao média: 4,417

Relevancia para a pratica
profissional

H Classificacdo 5 H Classificagdo 4

Classificacao média: 4,75

Pertinéncia pratica do projeto
desenvolvido

H Classificacdo 5 B Classificacdo 4

Classificacio rmédia: 4,833

Importancia para a melhoria Avaliagao global do projeto

da qualidade de cuidados

H Classificagdo 5 H Classificagdo 5 H Classificagdo 4

Classifi mcao média: 5 Classifi mgao média: 4,917

Figura 7 - Resultados da aplicacao do instrumento de avaliacao do projeto em servico

Nenhum dos profissionais inquiridos apontou qualquer critica ou aspeto
suscetivel de melhoria.

Penso que os resultados obtidos através dos inquéritos demonstram claramente a
boa recetividade que o projeto teve junto dos profissionais da UCCI. Verificou-se um
grande consenso na importancia deste tipo de projetos como instrumentos para
alavancar a melhoria da qualidade dos cuidados prestados, o que atesta a pertinéncia
deste em particular. Julgo que fomos bem-sucedidos na explicagdo dos objetivos e
intervencgdes do projeto, e esforcamo-nos no esclarecimento de duvidas pontuais que
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os colegas nos colocaram, esfor¢co esse que é reconhecido pelos resultados do
inquérito aplicado.
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4. Conclusao

Terminado o periodo de Pratica Clinica e executadas as atividades planeadas com
vista a consumacao dos seus objetivos, surge a oportunidade de fazer um balango
final do trabalho desenvolvido.

A pertinéncia da realizacdo de uma “pratica clinica” assume no contexto dos
cuidados de saude, e no contexto da pratica em enfermagem por ineréncia, uma
importancia ndo resumivel apenas ao contexto da formacao profissional de base. A
realizacdo de formacao avancada em ciéncias da sadde, estando implicita a obtencao
de um novo grau académico, exige uma capacidade reflexiva diferente na abordagem
as complexas problematicas subjacentes a cada area especifica, pelo que a associacao
com um periodo de desenvolvimento pratico de competéncias é de todo fundamental
no apuramento dessas aptidoes - apenas com o devido suporte tedrico-reflexivo,
pratico e de evidéncia cientifica suportada na pratica é possivel atingir o nivel de
especialista numa determinada area.

Os Cuidados Paliativos, ndo constituindo de forma alguma uma exce¢do, assumem
mesmo um papel que refor¢a grandemente esta regra. Terminei a minha formagdo de
base em enfermagem ha relativamente pouco tempo (cerca de trés anos), e mesmo
mediante a observacdo de alunos de licenciatura em contexto dos seus diversos
estagios curriculares posso afirmar com seguranca o seguinte: embora haja um
esfor¢o gradual nos planos formativos de base em encaminhar o cerne dos cuidados
para a pessoa como um todo, focados na globalidade das dimensdes humanas e nao
apenas nos aspetos da doenga em particular, nota-se ainda uma grande orientagao
(porventura excessiva) dos alunos e dos novos profissionais para os aspetos
relacionados com as patologias e com a intervencdo terapéutica - a preocupacao pelo
uso do maior nimero de técnicas invasivas de modo a “ganhar treino”, o uso
indiscriminado dos meios técnicos e terapéuticos em todos os doentes,
independentemente das suas caracteristicas, de forma a “reforcar a experiéncia”.

A pratica assistencial que desenvolvi no contexto deste mestrado constituiu o
momento chave que me permitiu compreender em pleno os pressupostos da filosofia
dos Cuidados Paliativos, sendo no momento em que ocorre, apés a devida preparacao
tedrica, que a formacao na area fica completa e o aluno se constitui como competente
e especialista, passando a olhar a pessoa com doenga como a pessoa doente, mas com
personalidade, cultura e valores proprios, inserida num meio familiar e social
préprios, em cujos intervenientes também sofrem com a sua doenca e necessitam
igualmente de apoio especializado.

A prépria realizagdo deste relatorio, para além de constituir o espago préprio de
reflexao de todo o trabalho realizado ao longo da Pratica Clinica, permitiu-me realizar
uma extensa pesquisa bibliografica para fundamentacdo, ainda sem paralelo para
mim ao longo do mestrado. Tendo por base os quatro grandes pilares em que assenta
a filosofia dos Cuidados Paliativos (controlo sintomatico, comunicacdo adequada,
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apoio a familia e trabalho em equipa), pude ler e refletir para cada um deles acerca
das melhores praticas descritas na literatura e compara-las com as experiéncias por
mim vividas ao longo da pratica assistencial. Reconhego agora a inestimavel
oportunidade que tive em partilhar durante 25 turnos o espago de trabalho, os
meétodos e os conhecimentos de uma equipa com uma qualidade impar no trabalho
que desenvolve, dado que cumpre fielmente tanto os pressupostos como as boas
praticas dos Cuidados Paliativos. Ha uma qualidade continua no trabalho
desenvolvido, todos os elementos sabem o que tém a fazer em cada situacdo e porque
o fazem, encontrando-se a equipa sem sombra para duvidas em plena fase de
estabilidade avancada.

E certo que nos cuidados em saude, e nos Cuidados Paliativos em particular, ndo
ha procedimentos padronizados nem tdo pouco resultados a partida esperados.
Embora a grande maioria dos casos observados na Pratica Clinica tenham sido
extremamente modelares, o caso que descrevi em que o doente recusava ser
informado acerca do seu estado e confiava aos familiares a rece¢do da informacgao e a
competéncia total da tomada de decisdo mostra que apesar de tudo o trabalho com
Pessoas, com todas as suas particularidades e dimensdes, nos obriga a ter a
humildade de reconhecer que nenhum caso se torna bem-sucedido a partida, e que s6
ap6s muito trabalho desenvolvido e no final do processo assistencial se pode fazer
uma correta avaliacdo do mesmo. Apesar de tudo, neste caso em particular, fez-se o
correto - validou-se o desejo do doente, e embora implicasse o seu afastamento do
processo de conhecimento da doenca e da tomada de decisdo, a sua vontade foi
respeitada.

Considero que as areas em que registei uma maior evolucao, comparando o antes
e 0 apo6s da Pratica Clinica, foram através do ganho de competéncias na comunicagao
e no trabalho em equipa. A perspetiva de fazer a minha pratica assistencial numa
equipa de outro pais, com um outro idioma, revelou-se um desafio em termos de
comunicagdo, que se ao inicio originou alguma apreensao, no final veio a revelar-se
um objetivo amplamente atingido, tanto ao nivel da minha prépria percecdo no que
diz respeito a evolucdo registada como no que diz respeito ao feedback recebido
pelos elementos da equipa. Atribuo a esta competéncia um inestimavel valor, tanto no
seu contributo na minha pratica assistencial quotidiana como para o reforco de
competéncias relacionais e curriculares.

A forma extremamente eficaz com que o trabalho dentro da equipa, na
envolvéncia de todos os profissionais na discussao dos casos e no processo de tomada
de decisdao de uma forma mais participativa e menos hierarquizada (hierarquizada no
sentido de haver um elemento lider que determine as intervengdes para os outros as
executarem), constituiu um 6timo exemplo da forma como devem decorrer as
relacoes profissionais entre os diversos elementos para potenciar a qualidade do
trabalho em equipa. A forma individual como por vezes cada area atua, sobrepondo
intervencoes feitas por diversos profissionais numa tentativa de afirmacdo pelo
“espaco vital” de cada profissdo ndo contribui em nada na prossecuc¢ao dos objetivos
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terapéuticos pretendidos e prejudica o doente e os seus familiares pelo enfoque que
lhes deixa de ser dado por este tipo de questdes. A forma saudavel como o trabalho no
seio da equipa de acolhimento era feito foi para mim uma verdadeira lufada de ar
fresco, e capacitou-me em olhar para estes aspetos com outros olhos e sob um novo
prisma, mais aberto a aceitar o contributo das outras areas na certeza que todos
trabalhamos para um objetivo comum.

O projeto de intervencdo em servico desenvolvido respondeu a um desejo
presente ja ha algum tempo, o de contribuir para a melhoria da qualidade em servico,
mediante a introducao de um indicador de avaliacdo quantitativa da dispneia. Tive
bastante gosto em verificar a aceitagdo que o projeto teve junto dos colegas, e o
entusiasmo que empregaram na sua concretizacdo. Como reconheceram no
questionario aplicado, este tipo de intervencdes é muito importante para a pratica
assistencial, afirmando a qualidade dos cuidados, validando e valorizando o seu
trabalho. A implementacdo de um protocolo de atuagao em caso de dispneia, feito por
dois enfermeiros, e aceite como valido pela direcao clinica de uma das Unidades logo
desde o inicio do desenvolvimento do projeto, mostra que a Enfermagem continua a
ser reconhecida como uma disciplina auténoma e cientifica, dotada de igual
competéncia e dignidade em relagdo as demais.

Estando quase concluido este longo percurso iniciado em outubro de 2011, posso
afirmar que possuo as competéncias definidas como necessarias para a conclusdo do
mesmo com sucesso, nomeadamente:

- Integro os principios e a filosofia de Cuidados Paliativos na pratica de cuidados e
no seu papel no seio do Sistema de Saude;

- Analiso valores e crencas pessoais em diferentes contextos de Cuidados
Paliativos;

- Avalio e alivio a dor e outros sintomas pela utilizacdo de varios instrumentos de
medida e evidéncia cientifica;

- Atuo como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e
complexidade;

- Avalio e controlo necessidades psico-sociais e espirituais dos pacientes e familia;

- Analiso em profundidade e atuo como consultor em aspetos éticos, legais e
culturais inerentes aos Cuidados Paliativos;

- Comunico de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de saude;
- Implemento programas de luto para pacientes e familiares;

- Implemento, avalio e monitorizo planos de cuidados personalizados com
intervencdo coordenada da equipa de Cuidados Paliativos;

- Promovo programas de formagdo em Cuidados Paliativos para diferentes
profissionais de satude;
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- Estruturo e implemento programas em Cuidados Paliativos;
- Avalio a qualidade dos servicos e programas implementados.

Espero igualmente ter dado com o presente documento um contributo positivo na
afirmacdo que os Cuidados Paliativos devem ter nas orientacdes em saude e nas
politicas a serem desenvolvidas. Apenas com o contributo de todos e com a qualidade
do nosso trabalho e dos nossos fundamentos é possivel gerar a for¢a necessaria para
a mudanca de paradigmas que se impde, mas tendo em conta as necessidades
assistenciais que prevalecem, o valor do trabalho efetuado e os sinais politicos e
legislativos que timidamente mas continuamente vdo aparecendo, quero acreditar
que os Cuidados Paliativos serdo no nosso pais, num futuro préximo, uma realidade
abrangente e inevitavel.
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Instituto Politécnico de Castelo Branco
Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias

12 Mestrado em Cuidados Paliativos

Pratica Clinica

Controlo da Dispneia - estratégias farmacoloégicas e nao

farmacoloégicas para o seu alivio em Cuidados Paliativos
Plano de Sessdo - Coria, 2 de abril de 2013

Realizado por: André Samuel Martins Gongalves

Nota introdutoéria

No ambito da Pratica Clinica do 12 Mestrado em Cuidados Paliativos, por mim
realizada na ECPC, pretendo fazer uma apresenta¢dao em servico subordinada ao tema
“Controlo da Dispneia - estratégias farmacolégicas e ndo farmacoldgicas para o seu
alivio em Cuidados Paliativos”, em cumprimento também do que foi anteriormente
delineado no Projeto de Pratica Clinica e Relatério do curso. Desta forma, tentarei de
seguida planificar de forma coerente e abrangente os diversos aspetos com ela
relacionados.

Tema central
Controlo da Dispneia - estratégias farmacolégicas e ndo farmacoldgicas para o
seu alivio em Cuidados Paliativos

Objetivos

Pretende-se que no final da sessdo, o formando seja capaz de:

- Identificar as causas e manifestagdbes da dispneia, reconhecendo a
multidimensionalidade e subjetividade do diagnédstico

- Definir os procedimentos de actua¢do para controlo da dispneia, baseando-se
para isso em bibliografia atualizada e tendo em conta os principios orientadores dos
Cuidados Paliativos
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Justificacao do tema

A dispneia é um dos sintomas mais desestabilizadores e frequentes em
pacientes com doenga croénica, progressiva e incuravel nos seus estadios mais
avancados, aumentando de prevaléncia e intensidade ao longo das ultimas semanas
de vida do utente (Clemens e Klaschik, 2011). Na populacao dos doentes nas suas
ultimas seis semanas de vida, a dispneia ocorre em 70% dos casos. Dado ser uma
experiéncia subjetiva, apenas o proprio paciente esta em posi¢do de determinar a sua
severidade (Moody e McMillan, 2003; Clemens e Klaschik, 2011). The American
Thoracic Society (1999), citada por DiSalvo et al (2008), classifica-a como uma
experiéncia subjetiva de desconforto respiratério que consiste em sensacdes
quantitativamente distintas que variam em intensidade. Segundo Lee e Washington
(2008), dada a natureza subjetiva da experiéncia, a presenca de dispneia pode nao
estar correlacionada com a presencga de alguns parametros fisiolégicos associados ao
sintoma, tais como a saturacdo e pressdo de oxigénio e a pressdo de didxido de
carbono no volume sanguineo. Na verdade, apenas 3% dos utentes em Cuidados
Paliativos refere sentir bem-estar respiratério a maior parte do tempo.

De acordo com Muduly et al (2011), as opgdes terapéuticas para este tipo de
doentes devem, assim, focar o alivio ou eliminacdo da dispneia, restaurar a
normalidade funcional, minimizar ou eliminar a hospitaliza¢ao e tornar mais eficiente
o uso dos recursos humanos e materiais disponiveis. Para Gongalves et al (2012),
essas opgdes terapéuticas passam pelo uso de estratégias farmacolégicas e / ou ndo
farmacologicas adequadas. As estratégias farmacologicas mais descritas na literatura
passam pelo uso de opidides, benzodiazepinas, furosemida e oxigenoterapia. Em
relacdo aos opidides, a sua utilizacdo tem sido defendida como potencial tratamento
para a dispneia, quer seja refrataria ou nao (Clemens et al, 2008; Viola et al, 2008). A
sua acdo modula a dispneia através da reducdao da ventilagio por minuto,
aumentando a eficiéncia ventilatéria durante o esforco e reduzindo as respostas
ventilatérias a hipoxemia e hipercapnia através da broncoconstri¢do (Marciniuk et al,
2011). De acordo com DiSalvo et al (2008) e Navigante et al (2010), a morfina
melhora a dispneia sem deterioracao da funcao respiratéria, no entanto a sua agao é
mais eficaz quando associada a uma benzodiazepina. Na verdade, para Kamal et al
(2012), comparando os resultados obtidos usando apenas morfina ou midazolam ou
ambos, demonstrou que a associacao de morfina e da benzodiazepina conduz a um
beneficio, levando a redu¢do da intensidade da dispneia e a da sua progressao. Em
relacdo a furosemida, tem sido estudada a sua acdo no alivio da dispneia devido ao
seu efeito inibitorio sobre o reflexo da tosse prevenindo a broncoconstricio quando
em nebulizacdo, mostrando uma melhoria significativa a pequenos esfor¢os. Em
relacdo a oxigenoterapia, ndo ha evidéncia do seu beneficio em doentes nao-
hipoxicos, sendo que s6 deve ser iniciada em caso de saturagdes de oxigénio
sanguineo inferiores a 90%, mantendo sempre que possivel a terapia por éculos ou
canula nasal de forma a evitar a sensac¢do de sufoco provocada pelo uso de mascara.
Quando comparada a acao do oxigénio com a acdo do ar ambiente, conclui-se ndo
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haver diferencas significativas, ja que o efeito terapéutico obtido deve-se pela simples
passagem de ar nas vias aéreas (Gongalves et al, 2012). No que diz respeito ao uso de
estratégias ndo farmacoldgicas, a intervencdo a realizar passa pela avaliacdo
detalhada da dispneia e dos fatores que a aliviam, promovendo a aplicacdo de
técnicas de relaxamento, de treino respiratorio e prestando apoio psicossocial a
doentes e familiares (Qaseem et al, 2008; Breaden, 2011, Marciniuk et al, 2011).

Populacao alvo

Membros da ECPC, constituida na data de apresentacdo por médico,
enfermeiro, psicologo e assistente social, bem como membros da equipa de Oncologia
do mesmo hospital, que mostraram interesse em assistir a apresentacdo, num total de
elementos que ird depender da disponibilidade do seu servico, em contexto de
formacao em servico, recorrendo para isso a divulga¢do interna entre as unidades e
respetivos membros.

Plano Pedagégico - Cronograma de Atividades

Introducao ao tema - 5 minutos
- Rececao aos formandos e apresentag¢do da formacgao;

- Divulgacdo dos objetivos da formacao;

- Sintese da Revisdo Sistematica da Literatura efetuada que serviu de suporte ao
tema;

- Definicao de dispneia;

Desenvolvimento - 10 minutos
- Fisiopatologia da dispneia;

- Abordagens farmacoldgicas no alivio da dispneia (opidides, benzodiazepinas,
furosemida inalatoria, gases medicinais);

- Abordagens ndo farmacolégicas no alivio da dispneia;

Conclusao - 15 minutos
- Debate reflexivo entre a equipa multidisciplinar, sintetizando as principais ideias
da formacao;

- Esclarecimento de duvidas;

- Avaliacdo pedagogica, aplicando instrumento de avaliacao (questionario);
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Metodologia letiva

Na sessdo letiva sera privilegiado o método expositivo oral direto, com
exposicao tedrica dos conceitos relacionados com o tema em causa. Havera, em todo o
momento, espaco e oportunidade para debate e colocacdo de questdes, numa
interacdo formador/formando que se pretende dinamica e interativa.

Metodologia de avaliacao
A avaliagdo da objetividade e pertinéncia da formacgdo sera feita mediante
discussao do tema entre o formador e os formandos no final da apresentacao.

Recursos a utilizar
Para a realizacdo desta sessdo formativa, e de modo a cumprir todos os objectivos
propostos, sdo necessarios os seguintes meios:

- Sala de trabalho da ECPC, com capacidade para cerca de 10 elementos sentados;
- Computador para a apresentacdo de diapositivos;
- Projetor e tela (ou em alternativa projecdo em parede branca e continua);

- Entrega aos formandos dos diapositivos da apresentacdao e de alguma
bibliografia recente e de referéncia na area, impressos em suporte papel;

A divulgacdo da sessdo sera feita mediante contato direto com os profissionais
interessados (das equipas de Cuidados Paliativos e Oncologia); serao disponibilizados
ainda os contatos do formador para mais algum assunto que posteriormente se revele
oportuno.

Instrumento de avaliacdo pedagégica da acao formativa

No final da sessdo sera entregue, em suporte papel, e a cada formando, uma
ficha de avaliacdo anénima da sessdo e do desempenho do formador, com espacgo
reservado a perguntas fechadas (numeragdo quantitativa da sessdao de acordo com
diversos itens), bem como a uma pergunta aberta, em que cada elemento podera
fazer uma avaliac¢do critica e/ou dar sugestdes de forma a poder constituir uma mais-
valia em formacgdes futuras:
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Assinale “x” no quadrado correspondente

Aspectos a Avaliar (de 1 - Insuficiente-a 5 -
Excelente)

Metodologia letiva utilizada

Clareza na exposicao dos contetidos

Relevancia para a pratica profissional

Atitude pedagogica do formador

Material bibliografico disponibilizado

Adequabilidade dos recursos utilizados

Avaliacdo global da formacgéo

Duracdo da | Adequada

formacao Inadequada

Criticas / Aspectos a melhorar

89




André Samuel Martins Gongalves

Bibliografia recomendada
Albernethy, A. P., Uronis, H. E., Wheeler, ]. L. & Currow, D. C. (2009). Management of dyspnea in patients
with chronic obstructive pulmonary disease. Wien Med Wochenschr, 23-24/2009, pp. 583-590

Clemens, K. E. & Klaschik, E. (2011). Dyspnoea associated with anxiety - symptomatic therapy with
opioids in combination with lorazepam and its effect on ventilation in palliative care patients. Support
Care Cancer, 19, pp. 2027-2033

Kamal, A. H., Maguire, ]. M., Wheeler, J. L., Currow, D. C. & Albernethy, A. P. (2012). Dyspnea Review for
the Palliative Care Professional: Treatment Goals and Therapeutic Options. Journal of Palliative
Medicine, vol. 15, n2 1, pp. 106-114

Bibliografia consultada
Albernethy, A. P., Uronis, H. E., Wheeler, ]. L. & Currow, D. C. (2009). Management of dyspnea in patients
with chronic obstructive pulmonary disease. Wien Med Wochenschr, 23-24/2009, pp. 583-590

Breaden K. (2011) Recent Advances in the Management of Breathlessness. Indian Journal of Palliative
Care, Supplement, pp. s29 - s32

Clemens, K. E., Quednau, 1. & Klaschik, E. (2008). Is There a Higher Risk of Respiratory Depression in
Opioid- Naive Palliative Care Patients during Symptomatic Therapy of Dyspnea with Strong Opioids?
Journal of Palliative Medicine, vol. 11, n2 2

Clemens, K. E. & Klaschik, E. (2011). Dyspnoea associated with anxiety — symptomatic therapy with
opioids in combination with lorazepam and its effect on ventilation in palliative care patients. Support
Care Cancer, 19, pp. 2027-2033

DiSalvo, W. M., Joyce, M. M., Tyson, L. B., Culkin, A. E. & Mackay, K. (2008). Putting Evidence Into
Practice®: Evidence-Based Interventions for Cancer-Related Dyspnea. Clinical Journal of Oncology
Nursing, vol. 12, n? 2, pp. 341-352

Gongalves, A., Nunes, L., & Sapeta, P. (2012). Controlo da dispneia: estratégias, farmacolégicas e ndo
farmacoldgicas, para o seu alivio num contexto de cuidados paliativos: revisdo sistemdtica da literatura.
Repositério Cientifico do Instituto Politécnico de Castelo Branco

Henoch, 1. (2007) Dyspnea Experience and Quality of Life among Persons with Lung Cancer in Palliative
Care. Institute of Health and Care Sciences - Goteborg University

Kamal, A. H., Maguire, ]. M., Wheeler, . L., Currow, D. C. & Albernethy, A. P. (2012). Dyspnea Review for
the Palliative Care Professional: Treatment Goals and Therapeutic Options. Journal of Palliative
Medicine, vol. 15, n2 1, pp. 106-114

90



Relatério de Pratica Clinica - Avaliagao e Controlo da Dispneia em Cuidados Paliativos

Lee, N. P. & Washington, G. (2008). Management of Common Symptoms at End of Life in Acute Care
Setting, The Journal for Nurse Practitioners, September 2008, pp. 610-615

Marciniuk, D., Goodridge, D., Hernandez, P., Rocker, G., Balter, M., Bailey, P., et al (2011). Managing
dyspnea in patients with advanced chronic obstructive pulmonary disease: A Canadian Thoracic Society
clinical practice guideline. Canadia Respiratory Journal, vol. 18, pp. 1-10

Moody, L. E. & McMillan, S. (2003). Dyspnea and quality of life indicators in hospice patients and their
caregivers. Health and Quality of Life Outcomes, n® 1

Muduly, D. K., Deo, S. V. S, Subi, T. S, Kallianpur, A. A. & Shukla, N. K. (2011). An Update in the
Management of Malignant Pleural Effusion. Indian Journal of Palliative Care, vol. 17, issue 2, pp. 98-103

Navigante, A. H., Castro, M. A. & Cerchietti, L. C. (2010). Morphine Versus Midazolam as Upfront Therapy
to Control Dyspnea Perception in Cancer Patients While Its Underlying Cause Is Sought or Treated.
Journal of Pain and Symptom Management, vol. 39, n2 5, pp. 820 - 830

Qaseem, A., Snow, V., Shekelle, P, Casey Jr., D. E,, Cross Jr., J. T. & Owens, D. K. (2008). Evidence-Based
Interventions to Improve the Palliative Care of Pain, Dyspnea, and Depression at the End of Life: A Clinical
Practice Guideline from the American College of Physicians. Annals of Internal Medicine, vol. 148, n® 2,
pp. 141-147

Viola R,, Kiteley, C,, Lloyd, N. S., Mackay, J. A., Wilson, ]. & Wong, R. K. S. (2008) The management of
dyspnea in cancer patients: a systematic review. Support Care Cancer, Vol.16, pp. 329-337

91



André Samuel Martins Gongalves

Apéndice B
Diapositivos da apresentacao feita na ECPC
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e &

Controlo da Dispneia

Estrategias farmacolégicas e ndo farmacologicas
para o seu alivio em Cuidados Paliativos

Inse i e na Pratece Clincce do 1% Mestrada em Cuisados Pehateas

Andre Samuel Martins Gongalves

Cana, 2 de Abril de 2013

Objetivos

* |dentificar as causas & manifestagdes da dispneia,
recanhecendo a multidimensionalidade e subjetividade
do diagnostico

« Definir os procedimentos de actuacdo para controlo da
dispneia, baseando-se para isso em bibliografia
atualizada e tendo em conta os principios orientadores
dos Cuidados Paliativos
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Questdo de Partida

Quais as estratégias, farmacologicas e ndo
farmacologicas, utilizadas pelos profissionais de saude
gue permitem um controlo eficaz da dispneia em
Cuidados Paliativos?

Metodologia de Pesquisa
Revisdo Sistemdtica da Literatura
bmsrEaagis dasams oo oar e se sebmagis

H
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Controlo da Dispneia

o Controlo das causas reversivels ool o poieel

o Alwio sintomatico  e— SETprE

Opidides
Benzodiazepinas
Furosemida inalatoria
Terapia com gases medicinais
Estrategias ndo farmacologicas
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Citrato de Fentanilo Transmucoso Oral

Referido ainda em poucos estudos
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Terapia com gases medicinais
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Conclusdes
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Muito obrigado a todos!!

™ i ok .
pulmitre Samiuel Bl aiting L il
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Apéndice C

Requerimento e Guia Orientador para a implementa¢ao do Projeto em Servico
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Apéndice 1 - Guia Orientador para a Avaliacao da Dispneia

CENTRO SOCIAL DO ORVALHO

Guia Orientador para a Avaliacdao da Dispneia

Guia elaborado por André Samuel Martins Gongalves e Lénia de Jesus Afonso
Nunes no ambito do 12 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude
Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco

Orvalho, Maio 2013

105



André Samuel Martins Gongalves

CAPITULO

Introducao

A dispneia é um dos sintomas mais desestabilizadores e frequentes em pacientes
com doenca crénica, progressiva e incuravel nos seus estadios mais avangados,
aumentando de prevaléncia e intensidade ao longo das ultimas semanas de vida do
utente. Dado ser uma experiéncia subjetiva, apenas o préprio paciente estd em
posicdo de determinar a sua severidade (Clemens e Klaschik, 2011). A The American
Thoracic Society (1999), citada por DiSalvo et al (2008), classifica-a como uma
experiéncia subjetiva de desconforto respiratério que consiste em sensacdes
quantitativamente distintas que variam em intensidade. Essa experiéncia deriva da
interacdo entre fatores fisiologicos, sociais e ambientais, que podem induzir outras
respostas de nivel fisiolégico ou comportamental. Henoch (2007), refere que a
percecao sintomatica corresponde a uma interpretacdo consciente e cognitiva da
informacdo adquirida pelos sentidos, num contexto particular. Essa percecdo é
influenciada por diversos fatores, tais como aspectos fisioldgicos da prépria doenca,
psicoldgicos, como as estratégias que o utente desenvolve para lidar com o sintoma,
sociais ou demograficos. Este conjunto de variaveis interage dinamicamente entre si,
sob a forma de um modelo holistico, tendo um impacto significativo na qualidade de
vida experimentada pelo paciente nesta fase da sua doenga.
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Figura 1 - Modelo holistico da Experiéncia da Dispneia, adaptado de Henoch (2007)
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Segundo Lee e Washington (2008), dada a natureza subjetiva da experiéncia, a
presenca de dispneia pode ndo estar correlacionada com a presenca de alguns
parametros fisiolégicos associados ao sintoma, tais como a saturacdo e pressao de
oxigénio e a pressdo de diéxido de carbono no volume sanguineo. Ja as escalas de
avaliacdo numéricas, verbais ou visuais analdgicas deverdo ser usadas para
quantificar a presenca e a intensidade da dispneia.

No fundo, os pacientes ndo vivenciam o fenémeno da dispneia isoladamente,
mas em conjugacdo com outros sintomas, fatores concomitantes de stress ou
mecanismos espirituais ou existenciais que o combatam, pelo que o conceito de
dispneia ndo pode ser inteiramente dissertado a nao ser que todos estes fatores
fisicos e nado-fisicos sejam totalmente compreendidos. Na verdade, o sucesso no
controlo da dispneia sera tanto mais visivel quanto melhor e mais rapidamente forem
identificados esses fatores de stress e os sintomas associados, como ansiedade,
depressdo ou ataques de panico (Kamal et al, 2012). Com base nestes factos, o modelo
biopsicossocial do controlo da dispneia pode entdo surgir, sistematizando todo o
processo referido.
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Figura 2 - Modelo biopsicossocial do controlo da dispneia, adaptado de Kamal et al (2012)

As opcdes terapéuticas devem focar o alivio ou eliminacdo da dispneia, restaurar a
normalidade funcional, minimizar ou eliminar a hospitalizacao e tornar mais eficiente
o0 uso dos recursos humanos e materiais disponiveis (Muduly et al, 2011).

Neste trabalho, apresentamos em apéndice o protocolo sugerido para
implementagao na UCCI, para controlo da dispneia.
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CAPITULO

IDENTIFICACAO E AVALIACAO DA DISPNEIA

Identificacao, Avaliacao da Dispneia

Entende-se por dispneia a “sensacao subjetiva de falta de ar e dificuldade
respiratoria” (Azevedo, 2010, p. 192). A The American Thoracic Society acrescenta que
para além de ser uma experiéncia subjetiva de desconforto respiratério, esta
caracteriza-se pela presenca de sensa¢des qualitativamente distintas que variam em
intensidade. Trata-se de um sintoma multidimensional, que apenas pode ser
verdadeiramente interpretado através de auto-relato por parte do paciente (Mularski
etal, 2010).

A avaliagdo da dispneia é reconhecida como uma prioridade na qualidade
assistencial em saude, para que essa apreciacdo seja corretamente feita, devera em
cada caso ser feita uma avaliacdo segundo: (1) escalas de intensidade que
quantifiquem a intensidade da dispneia; (2) o impacto que o sintoma tem nas
actividades de vida diarias do paciente; (3) as alteragdes que a dispneia e outras
alteracdes cardiopulmonares tém, através de auto-relato do utente, na sua qualidade
de vida; (4) ferramentas de avaliacdo qualitativa que inicialmente discriminem os
diferentes subtipos de dispneia. Embora sejam estes, segundo a literatura consultada,
os quatro grandes pontos de orientacdo para uma correta caracterizacao da dispneia,
no que diz respeito a este sintoma é aceite como critério de qualidade na sua
abordagem a sua identificagdo e avaliagdo nas primeiras 48 horas de internamento e
o uso de uma escala objetiva, ndo especificada, para o registo da sua intensidade
(Mularski et al, 2010).

0 indicador de qualidade a apresentar é a identificacdo e registo de incidéncia de
dispneia, nas primeiras 48 horas de internamento do utente numa Unidade de
Cuidados Continuados Integrados, medida através de uma escala de avaliacao
quantitativa da intensidade do sintoma (Escala de Borg). Esta escala classifica a
dispneia durante a ocorréncia de um exercicio, aplicando para isso uma escala de 0 a
10 (Mahler, 2006).

Escala de Borg

A Escala de Borg Modificada foi desenvolvida para aceder ao grau de percecao da
dispneia. Trata-se de uma escala categorica, vertical e pontuada de 0 (Nenhuma
Dispneia) a 10 (Dispneia Maxima) em que cada numero estd associado a uma

descricdo textual do grau da dispneia, que nos é narrada pelo doente. A sua
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fiabilidade e validade desta escala ja foi demonstrada na populagdo geral e em DPOC
(Wilson e Jones, 1989).

Nenhuma

Muito, muito leve
Muito leve

Leve

Moderada

Pouco intensa
Intensa

W

Muito intensa

Muito, muito intensa
Maxima

— 0 00 I W kAW~ OO

(=]

Figura 3 - Escala de Borg
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APENDICE

Protocolo para controlo da dispneia
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Apéndice 2 - Folhas de registo de sinais vitais propostas
para ambas as Unidades
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Apéndice 3 - Protocolo atual de atuacao em caso de

dispneia
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Apéndice 4 - Sugestdo de novo protocolo atual de atuacao

em caso de d

ispneia
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Apéndice D
Instrumento de avaliacdo da implementacao do Projeto “Avaliacao e Controlo da
Dispneia em Cuidados Paliativos”
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Instrumento de avalia¢dao da implementacao do Projeto

Avaliagdo e Controlo da Dispneia em Cuidados Paliativos

Assinale “x” no quadrado correspondente

Aspectos a Avaliar

(de 1 - Insuficiente a 5 - Excelente)

Alcance e pertinéncia dos objetivos

Metodologia utilizada na implementacdo do projeto

Clareza na exposicdo dos contetidos

Atitude pedagogica dos promotores

Adequabilidade dos recursos utilizados

Contributo na resolu¢ido de problemas assistenciais

Relevancia para a pratica profissional

Pertinéncia pratica do projeto desenvolvido

Importancia para a melhoria da qualidade de cuidados

Avaliac¢do global do projeto

Criticas / Aspectos a melhorar
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Apéndice E
Trabalho realizado no ambito da disciplina “Trabalho de Equipa e Organizacdo de
Servicos de Cuidados Paliativos”
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Instituto Politécnico de Castelo Branco

Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias

12 Mestrado em Cuidados Paliativos
UC8 - Trabalho de Equipa e Organizacao de Servicos

de Cuidados Paliativos

Identificacao, Avaliacao e Controlo da Dispneia: apresentacado de dois
indicadores para melhoria de qualidade em Servico

Realizado por:
André Samuel Martins Gongalves, Enf2.

Lénia de Jesus Afonso Nunes, Enf2.

Castelo Branco

Junho de 2012
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Nota Introdutoria

No ambito deste 12 Mestrado em Cuidados Paliativos e desta unidade
curricular em concreto, sob proposta do Enf2 Manuel Luis Capelas, decidimos propor
como indicadores para a melhoria da qualidade no nosso servico a identificacao e
avaliacdo da dispneia nas primeiras 48 horas de internamento dos utentes (primeiro
e indicador) e a actuacdo com vista ao seu controlo na primeira hora apos
diagnosticado o sintoma (segundo indicador). Dado trabalharmos em conjunto na
mesma Unidade de Cuidados Continuados de Longa Duracdo e Manutencgao,
esperamos também com este trabalho poder aplicar um pouco destas actuagdes no
nosso proprio servigo, contribuindo assim para a melhoria da qualidade neste ambito
no nosso proprio espaco de prestacao de cuidados.

Avaliacdo da dispneia

1. Principios

Entende-se por dispneia como “sensacdo subjectiva de falta de ar e dificuldade
respiratoria” (Azevedo, 2010, p. 192). A The American Thoracic Society acrescenta que
para além de ser uma experiéncia subjectiva de desconforto respiratdrio, esta
caracteriza-se pela presenca de sensacdes qualitativamente distintas que variam em
intensidade. Trata-se de um sintoma multidimensional, que apenas pode ser
verdadeiramente interpretado através de auto-relato por parte do paciente (Mularski
et al, 2010). Em Cuidados Paliativos, este conceito assume uma dimensdo ainda mais
presente, dado ser um sintoma de alta incidéncia e de impacto multidimensional no
utente e familia. Na verdade, de acordo com Moody e McMillan (2003), na populacao
dos doentes nas suas ultimas seis semanas de vida, a dispneia ocorre em 70% dos
€asos.

7

A avaliagdo da dispneia é reconhecida como uma prioridade na qualidade
assistencial em saude, no entanto esta avaliacdo clinica e paliativa é esporadica,
existindo poucos indicadores no sentido de orientar para a melhoria dos cuidados
nesta area. Um estudo de 2007 feito por Twaddle, Maxwell et al revela que o registo
da dispneia é feito em 94% dos registos médicos, porém apenas 8,5% desses registos
referem o0 uso de uma escala quantitativa de avaliacdo da intensidade do sintoma.
Para que essa apreciac¢do seja correctamente feita, devera em cada caso ser feita uma
avaliacdo segundo: (1) escalas de intensidade que quantifiquem a intensidade da
dispneia; (2) o impacto que o sintoma tem nas actividades de vida diarias do
paciente; (3) as alteragdes que a dispneia e outras alteragdes cardiopulmonares tém,
através de auto-relato do utente, na sua qualidade de vida; (4) ferramentas de
avaliacao qualitativa que inicialmente discriminem os diferentes subtipos de
dispneia. Embora sejam estes, segundo a literatura consultada, os quatro grandes
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pontos de orientagdo para uma correcta caracterizacdo da dispneia, no que diz
respeito a este sintoma é aceite como critério de qualidade na sua abordagem a sua
identificacdo e avaliacdo nas primeiras 48 horas de internamento e o uso de uma
escala objectiva, ndo especificada, para o registo da sua intensidade. Outros critérios
necessarios para um reconhecimento de qualidade neste ambito passam pelo
estabelecimento de um plano de actuacdo, juntamente com o utente e familia,
igualmente dentro das primeiras 48 horas e o alivio do sintoma dentro desse periodo
de tempo (Mularski et al, 2010).

0 indicador de qualidade a apresentar nesta primeira parte do trabalho sera a
identificacdo e registo de incidéncia de dispneia, nas primeiras 48 horas de
internamento do utente numa Unidade de Cuidados Continuados de Longa Duracao e
Manutenc¢do, medida através de uma escala de avaliacdo quantitativa da intensidade
do sintoma (Escala de Borg). Esta escala classifica a dispneia durante a ocorréncia de
um exercicio, aplicando para isso uma escala de 0 a 10 (Mahler, 2006).

2. Avaliacao

Para este indicador, sera feita uma avaliacdo quantitativa mediante a
caracterizacdo numérica (0-10) do grau de dispneia, segundo a Escala de Borg.

3. Pontos Fortes

- Conhecimentos proéprios na identificagdo da sintomatologia associada ao estado
de dispneia;

- Experiéncia da equipa na aplicacdo de escalas de avaliagdo de sintomas;

- Qualidade do trabalho em equipa.

4. Pontos Débeis

- Auséncia de uma linguagem e formacao uniformes, em termos cientificos e de
aplicacao da escala, por parte de todos os elementos da equipa;

- Preferéncia de outros elementos por outras escalas de avaliacdo quantitativa da
dispneia;

- Falta de tempo para a avaliagdo e registo do sintoma no tempo definido.
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5. Oportunidades

- Determinacgao da obrigatoriedade de registo sistematico (por turno de 8 horas)
das ocorréncias verificadas nesse periodo de tempo com cada utente;

- Existéncia de larga e credivel bibliografia de suporte ao uso e registo deste tipo
de escalas;

- Formacgao continua de nivel avancado ao dispor dos membros da equipa.

6. Ameacas

- Pressao das organiza¢des em direccionar intervencdo da equipa multidisciplinar
para outro tipo de tarefas;

- Elevado racio de utentes por profissional, o que dificulta a avaliacao e registo da
dispneia em tempo util.

7. Objectivos

- Identificar, avaliar e registar a incidéncia da dispneia nas primeiras 48 horas de
internamento do utente;

- Aplicar uma escala de avaliacdo quantitativa da intensidade da dispneia.

8. Accgles a curto prazo

- Identificar e avaliar, em todos os utentes que ingressem no servigo, a presenca de
dispneia;

- Aplicar para o efeito a escala de avaliacao da dispneia de Borg;

- Registar em processo clinico do utente a ocorréncia do sintoma e respectiva
avaliacao;

- Instituir no servico um protocolo de actuacdo dirigido a toda a equipa que
direccione para a avaliagao e registo sistematico da ocorréncia de dispneia.

Accées a médio prazo
- Formacdo de todos os profissionais na aplicagdo da escala de avaliacdo da
dispneia de Borg;

- Pesquisa e discussdo no seio da equipa multidisciplinar de bibliografia
constantemente actualizada na area da dispneia;
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- Avaliacdo continua da implementagdo do indicador de qualidade, nomeadamente
em relacdo a aproximacao ao valor standard definido.

Accdes a longo prazo

- Avaliacdo e formacdo continua dos profissionais da equipa;

9. Indicadores (Gémez-Batiste e de la Mata, 2003)

a) Critério

Identificacao e avaliacao quantitativa da dispneia, segundo aplicacao da escala de
Borg, nas primeiras 48 horas de internamento dos utentes.

b) Nome

Identificacdo e avaliagdo da dispneia.

¢) Justificacao

A dispneia é um sintoma de alta prevaléncia em Cuidados Paliativos, presente em
70% dos utentes nas ultimas seis semanas de vida. Embora a sua presenca seja
identificada numa larga maioria dos registos clinicos, apenas uma pequena
percentagem a classifica quantitativamente quanto ao seu grau de severidade.
Constituem critérios de qualidade na area a sua identificacdo e avaliacdo nas
primeiras 48 horas de internamento do utente, bem como o uso de uma escala
objectiva, nao especificada, para o registo da sua intensidade, pelo que se torna
pertinente a apresentacdo deste indicador de qualidade (Moody e McMillan, 2003;
Mularski et al, 2010).

d) Férmula

Numero total de doentes com dispneia, com identificacdo e
avaliacdo do sintoma, nas primeiras 48 horas de internamento

x 100
Numero total de doentes com dispneia

Definicao de termos (Azevedo, 2010; MularskKi et al, 2010)

Dispneia - Sintoma multidimensional, que constitui uma experiéncia subjectiva de
desconforto respiratério e que se caracteriza pela presenca de sensagdes
qualitativamente distintas que variam em intensidade;
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Dispneia (Avaliacdo) - Tem por base a valoriza¢do da histéria clinica referida pelo
doente e familia, bem como pelos dados do exame objectivo. E também importante
avaliar o impacto que o sintoma tem na qualidade de vida do utente, bem como as
alteragdes funcionais que provoca,

Indicador de Qualidade - E uma afirmacdo de qualidade que sistematiza em
recomendac¢des um processo de cuidado ou um determinado resultado desejado em
saide. E um conceito geral, suportado na evidéncia cientifica, acerca de como devem
ser processados os cuidados de saide, podendo para tal servir de medida de suporte
a prestacdo de determinado cuidado.

e) Fonte de dados

Processo clinico dos utentes.

f) Tipo

Indicador de Processo.

g) Standard

80 %

h) Comentarios

Excluem-se do procedimento os utentes que permanecam menos de 48 horas no
internamento, bem como os pacientes que independentemente do tempo do
internamento ndo desenvolvam processos de dispneia.

Identificacao e Controlo da dispneia

1. Principios

Se na primeira parte deste trabalho é elaborado o indicador de qualidade que
incide sobre a avaliacdo da dispneia; nesta parte vamos abordar o controlo da
dispneia. Segundo varios autores para um controlo eficaz da dispneia, devemos
comegar por abordar o que é passivel de ser corrigido, apds ter sido feita uma
correcta e emergente avaliagdo. Havendo causas corrigiveis, é possivel controlar a
dispneia de forma mais facil e rapida. E importante também que nio nos esquecemos,
de um dos principios em Cuidados Paliativos, de que cada doente é tnico. Além disso,
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deve-se atender a etapa da vida em que o mesmo se encontra, tentar entender o que
podemos e devemos fazer para que nossa atitude seja pertinente (Azevedo, 2010).

O tratamento tal com ja foi referido anteriormente, vai depender das causas. Dai
ser importante a avaliacdo com histéria e exame fisico. A dispneia tem caracter
multidimensional e com frequéncia os sinais objectivos, como a taquipneia (aumento
da frequéncia respiratéria) ou o uso de musculatura respiratéria acessoéria, nao
concordam com a percep¢do do doente da dispneia e com o grau de disfuncionalidade
que este sintoma causa. O controlo baseia-se na suplementacdo de oxigénio,
administracido de farmacos como a morfina, benzodiazepinas, corticoides,
broncodilatadores e em medidas gerais de suporte e orientagdo (Ripamonti, Fulfaro e
Bruera, 1998; Booth et al, 2004;). Enquanto alguns componentes da expressdo
sintomatica respondem as interveng¢des farmacologicas, outros sdo mais facilmente
controlaveis com apoio psicolégico, terapia ocupacional, fisioterapia ou métodos ndo
farmacolégicos (Bruera, Schmitz, Pither, Neumann e Hanson, 2000; Varga, Porszasz,
Boda, Casaburi e Somfay, 2007).

Em revisdo bibliografica sobre o uso de oxigénio em Cuidados Paliativos (1996 a
2006), concluiu-se em quatro estudos que houve melhoria na dispneia tanto com
oxigénio como com ar comprimido (Booth et al, 2004).

O controlo da dispneia é de extrema importancia, e essencialmente quando se fala
em Cuidados Paliativos, uma vez que é nosso propoésito proporcionar conforto ao
doente oferecendo-lhe Qualidade de Vida. Portanto, torna-se pertinente que nos
servigos sejam criados indicadores de qualidade, visando prestar cuidados de satde
de maior qualidade.

Espera-se que a dispneia esteja controlada na primeira hora, apdés ser
diagnosticada, para tal temos que nos orientar segundo a escala usada para a
avaliacdo, Escala de Borg, apos ter sido estabelecido um plano de ac¢do e intervindo
oportunamente (Mularski et al, 2010).

O indicador para melhoria em servigo que desenvolvemos ao longo desta segunda
parte do trabalho serd o controlo da dispneia depois de correctamente avaliada, na
primeira hora ap6s o diagndstico, numa Unidade de Cuidados Continuados de Longa
Duragdo e Manutencdo. Este controlo passara por recorrer a terapéutica,
oxigenioterapia ou métodos nao- farmacoldgicos, que deverao estar devidamente
protocolados na instituicao.

2. Avaliacao

Para este indicador, serd feita uma avaliacdo quantitativa mediante a
caracterizacdo numérica (0-10) do grau de dispneia, segundo a Escala de Borg apoés
uma actuacdo mediante protocolos.

128



Relatério de Pratica Clinica - Avaliagao e Controlo da Dispneia em Cuidados Paliativos

3. Pontos Fortes

- Conhecimentos de terapéuticas e métodos ndo farmacolégicos para o alivio da
dispneia;

- Experiéncia de alguns elementos da equipa;

- Comunicacgao eficaz entre os diversos elementos da equipa de enfermagem.

4. Pontos Débeis

- Inexisténcia de protocolos, que regulamentem a actuacdo perante situacdes de
dispneia;

- Ineficacia de comunicagao dentro da equipa multidisciplinar;

- Auséncia de determinadas terapéuticas, e abertura para o uso de métodos nao
farmacologicos.

5. Oportunidades

- Protocolar a actuagdo em casos de dispneia;

- Formagdo continua de nivel avan¢ado ao dispor dos membros da equipa
multidisciplinar.

6. Ameacas

- Conhecimentos precarios para a avaliacdo do que o doente diz ser a sua dispneia;

- Elevado racio de utentes por profissional, com diversas patologias e
descompensagdes por turno.

7. Objectivos

- Identificar e actuar perante doentes dispneicos;
- Aplicar protocolos previamente estabelecidos.
8. Acc¢des a curto prazo

- Identificar utentes dispneicos em tempo util, aplicando para o efeito a escala de
avaliacdo da dispneia de Borg;
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- Registar em processo clinico do utente a ocorréncia do sintoma e os cuidados
prestados e o método usado e que o doente identifica como tendo sido eficaz;

- Instituir no servico protocolos de actuacao perante um doente com dispneia.

Accbes a médio prazo

- Avaliar a eficacia dos protocolos, e se os mesmos estdo a ser seguidos pelos
profissionais;

- Avaliacdo continua da implementagdo do indicador de qualidade, nomeadamente
em relacdo a aproximacao ao valor standard definido.

Accdes a longo prazo

- Formacgao continua dos profissionais da equipa;

9. Indicadores (Gémez-Batiste e de la Mata, 2003)

a) Critério

Identificacao e actuacdo perante doentes com dispneia, na primeira hora apoés

diagnostico.

b) Nome

Controlo da dispneia.

¢) Justificacao
Um dos pilares dos Cuidados Paliativos, é o controlo sintomatico, de forma a
proporcionar qualidade de vida e conforto ao doente e familia. A dispneia é um
sintoma de alta prevaléncia e que acarreta muito sofrimento a diade doente-familia.
Apés ser diagnosticada é importante que se actue eficazmente e em tempo util, de
forma a minimizar o sofrimento. Para tal, hd que recorrer a terapéutica,
oxigenioterapia ou métodos nao-farmacolégicos, que na situacdo do doente se

verifique eficaz.
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d) Férmula

Numero total de doentes com dispneia controlada na primeira

hora ap6s diagnéstico
x 100

Numero total de doentes com dispneia

e) Definicdo de termos

As definicbes de termos a apresentar neste ambito sdo as mesmas que no
indicador apresentado anteriormente.

f) Fonte de dados

Processo clinico dos utentes.

g) Tipo

Indicador de Processo.

h) Standard

90 %

i) Comentarios

Excluem-se do procedimento os utentes que nao desenvolvam processos de
dispneia.
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Anexos
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Anexo A

Niveis de formacdao em Cuidados Paliativos
Associagao Nacional de Cuidados Paliativos (2006, p. 4)
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Nivel A

Basica pré-graduada

Futuros profissionais de enfermagem durante a sua formacao profissional basica

Basica pés-graduada

Profissionais de enfermagem que prestam cuidados em servigos gerais de saude
mas que se podem confrontar com situagdes que necessitem de uma abordagem
paliativa

Nivel B

Avancada (pés-graduada)

Profissionais de enfermagem que trabalham em servigos de cuidados paliativos ou
em servicos gerais onde desempenhem func¢des de referéncia em cuidados paliativos

Profissionais de enfermagem que frequentemente se confrontem com situagdes de
cuidados paliativos (ex: oncologia, cuidados comunitarios, cuidados pediatricos ou
geriatricos)

Nivel C

Especialista (pds-graduada)

Profissionais de enfermagem que sdo responsaveis por unidades de cuidados
paliativos ou exer¢am consultadoria, ou contribuam ativamente para a formacao e
investigacao em cuidados paliativos

O nivel A corresponde a Programas / Atividades de Formag¢do com duragao entre
18 e 45 horas; o nivel B, a atividades de Formac¢do com duragdo entre 90 e 180 horas;
e o nivel C, especializado, sera dado pela realizacao de Mestrado / Pés-Graduacao
com mais de 280 horas, associado a estdgios de trabalho com duragdo minima de
duas semanas em Unidades de reconhecida credibilidade.

Recomenda-se o desenvolvimento de atividades de formagdo continua em servico
(jornal club, reunides tematicas, etc), que dizem respeito a um tipo especifico de
formacdo, que pode e deve ser combinado com os atras descritos, e tém
habitualmente uma carga horaria inferior a seis horas.
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Anexo B

Niveis de diferenciacdao em Cuidados Paliativos
Direcdo-Geral da Saude (2004, p. 10)
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Acao Paliativa

bY

Representa o nivel basico de paliacdo e corresponde a prestacdo de acgdes
paliativas sem o recurso a equipas ou estruturas diferenciadas.

Pode e deve ser prestada quer em regime de internamento, quer em regime
domiciliario, no ambito da Rede Hospitalar, da Rede de Centros de Satude ou da Rede
de Cuidados Continuados.

Cuidados Paliativos de Nivel I
Sao prestados por equipas com formacao diferenciada em cuidados paliativos.

Estruturam-se através de equipas moveis que nao dispdem de estrutura de
internamento préprio mas de espaco fisico para sediar a sua atividade.

Podem ser prestados quer em regime de internamento, quer em regime
domiciliario.

Podem ser limitados a fun¢do de aconselhamento diferenciado.

Cuidados Paliativos de Nivel 11

Sao prestados em unidades de internamento préoprio ou no domicilio, por equipas
diferenciadas que prestam diretamente os cuidados paliativos e que garantem
disponibilidade e apoio durante 24 horas.

Sao prestados por equipas multidisciplinares com formacao diferenciada em
cuidados paliativos e que, para além de médicos e enfermeiros, incluem técnicos

indispensaveis a prestacao de um apoio global, nomeadamente nas areas social,
psicoldgica e espiritual.

Cuidados Paliativos de Nivel 111

Relinem as condi¢cbes e capacidades préprias dos Cuidados Paliativos de Nivel Il
acrescidas das seguintes caracteristicas:

a) Desenvolvem programas estruturados e regulares de formacdo especializada
em cuidados paliativos;

b) Desenvolvem atividade regular de investigacdao em cuidados paliativos;

c) Possuem equipas multidisciplinares alargadas, com capacidade para responder
a situagdes de elevada exigéncia e complexidade em matéria de cuidados paliativos,
assumindo-se como unidades de referéncia.
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Anexo C

Exemplo de Folha de Presenca da Pratica Clinica
Modelo em vigor na Escola Superior de Satude Dr. Lopes Dias
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