Adequacéo de Cuidados a Doentes em Fim de Vida em Contexto Hospitalar

0. Introducao

De acordo com a Organizacao Mundial de Saude (2002), os Cuidados Paliativos
visam melhorar a qualidade de vida dos doentes/familia, que se encontram perante um
processo de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado. O seu
objetivo principal é, para além de maximizar a qualidade de vida e conforto dos
doentes, aliviar e prevenir o seu sofrimento, através da prestacao de cuidados centrada
na pessoa e na sua familia (Barbosa, Pina, Tavares & Neto, 2016).

Tendo em consideragdo que existe um aumento gradual do aparecimento de
doengas crénicas e progressivas e um aumento significativo da esperanca média de
vida, é fundamental difundir os CP aos profissionais de saide e na populagdo em geral
para que os doentes em situagcdo de fragilidade possam ter acesso a cuidados
adequados a sua situacao clinica. Os CP sao baseados em quatro pilares fundamentais:
o controlo de sintomas, a comunicacdo adequada, o apoio a familia e o trabalho em
equipa. Encontram-se em crescente valoriza¢do e sao reconhecidos como um direito
dos doentes e das suas familias (Barbosa et al., 2016; Pereira, Batista & Sapeta, 2014;
Twycross, 2003).

Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
(2017-2018), estes cuidados sdo essenciais, devendo ser assegurados aos doentes e
seus familiares quer em ambiente hospitalar, quer no seu domicilio. Assim, e tal como
também preconiza o PEDCP, os profissionais de saide devem ter formac¢do nesta area
e estar capacitados para a adequacao de cuidados aos doentes em fim de vida,
independentemente do local onde desempenhem as suas fungdes.

Enquanto enfermeira, em contacto diario com doentes em fim de vida, o meu
sentimento de impoténcia era devastador. Apesar de esgotadas as probabilidades de
cura, aquilo que mais me custava ouvir diariamente era a frase tdo comumente
verbalizada de que “ndo hd nada a fazer”. Por isso, resolvi desafiar-me na procura de
novos conhecimentos e no desenvolvimento de novas competéncias para que fosse
possivel melhorar e adequar a minha prestacdo de cuidados. Ambicionava, um dia,
fazer parte da minoria que diz diariamente “independentemente de ndo existir cura,
ainda hd muito a fazer”.

Com este objetivo, na busca da aprendizagem, decidi regressar aos estudos e
ingressar no 6° Mestrado em Cuidados Paliativos. Ao longo deste curso, através da
componente tedrica e pratica, foi possivel integrar-me numa area que pode mudar
muito a vida das pessoas que vivem processos de doenga avangada e progressiva, mas
que, infelizmente, ainda ndo faz parte do conhecimento nem esta acessivel a todos.

Para acompanhamento e orientagdo neste percurso foi necessaria a escolha de um
orientador. A minha escolha recaiu na Mestre Catarina Pazes, como orientadora, e na
Mestre Cristina Galvao, como co-orientadora. Para além de exercerem a sua fungao
profissional na minha area de residéncia, e isso facilitar encontros e reunides, o
reconhecimento do seu trabalho a nivel nacional e local, e especialmente ao nivel da
comunidade, facilitou a minha decisao.
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A realizacdo deste relatorio surge como o culminar deste percurso. Consiste num
relatorio de pratica clinica para obtenc¢do do grau de mestre em Cuidados Paliativos.
Tem como objetivo, através de um processo reflexivo, traduzir o caminho percorrido,
o trabalho desenvolvido, as competéncias que foram adquiridas e os objetivos que
foram alcancados.

Estruturalmente, este relatério, encontra-se dividido em trés partes fundamentais.
Uma primeira parte onde é descrita a constituicao, dinamica e funcionamento da
Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja+, onde foi desenvolvida a
pratica clinica. Uma segunda parte focada na pratica clinica, através da descricao e
andlise das atividades realizadas, bem como do contributo das mesmas para o
desenvolvimento de competéncias nesta area tao especifica de conhecimento. Por fim,
uma terceira parte centrada no projeto de intervengdo realizado, através da descricao
do seu planeamento, realizagdo e avaliagdo.

A metodologia utilizada é, essencialmente, a analise descritiva do vivenciado na
pratica clinica, utilizando fundamentagao teorica, através de pesquisa bibliografica em
que foram privilegiados autores de referéncia na area dos CP. As normas de
referenciacao bibliografica utilizadas sao da American Psychological Association.
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1. Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
Beja+

1.1. Contextualizacao da pratica clinica

O local escolhido para a realizagao da pratica clinica foi a Equipa Comunitaria de
Suporte em Cuidados Paliativos Beja+ da Unidade Local de Satide do Baixo Alentejo,
EPE. Esta escolha esteve relacionada ndo s6 com o fato de ser a Uinica equipa na minha
area de residéncia com reconhecida experiéncia e competéncia na prestacdo de
Cuidados Paliativos, mas também por ser do meu interesse desenvolver competéncias
em contexto comunitario, uma vez que, enquanto profissional, s6 desempenhei fungdes
a nivel hospitalar.

Para a realizacdo das 200horas de pratica clinica, acompanhei diariamente a
ECSCPBeja+ entre o final do més de fevereiro e o inicio do més de abril de 2018.

1.2. Caracterizacao da Equipa e seu funcionamento

A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja+ é uma equipa
multidisciplinar com formagdo e competéncias especificas em cuidados paliativos que
iniciou fungdes no ano de 2008. Esta integrada na Unidade de Recursos Assistenciais
Partilhados, sob direcao clinica do Agrupamento de Centros de Satde da Unidade Local
de Saude do Baixo Alentejo, EPE, e abrange dez concelhos da mesma (Figural).

Figura 1 - Mapa da ULSBA com os dez concelhos abrangidos pela ECSCPBeja+(sublinhados)

Fonte: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja+ (2019)

A ECSCPBeja+ atua numa area de 7100km?com 113686 habitantes. O seu gabinete
situa-se num pré-fabricado situado no recinto do Hospital José Joaquim Fernandes e
possui uma viatura prépria que se encontra estacionada junto as suas instalagdes. E
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constituida por uma equipa nuclear com uma médica e uma enfermeira em tempo
integral. Uma equipa alargada que é constituida por uma assistente social e duas
psicélogas em tempo parcial. Para além destes profissionais, articula com onze
enfermeiros de referéncia, nomeadamente, um em cada centro de satide da area de
abrangéncia da equipa e um, da unidade de saude familiar, USF Alfa Beja. Articula
também com os técnicos de servigo social e psicélogos dos concelhos abrangidos. O seu
horario de funcionamento presencial é de 22 a 62 feira das 9 as 17horas e garante apoio
telefonico 24 horas para situagdes urgentes.

O atendimento telefénico tem sido assegurado em regime de voluntariado pela
equipa nuclear, ao longo dos dez anos de existéncia da Equipa. Apesar de ndo ser
reconhecido oficialmente pela instituicao, a Equipa, os doentes e os seus familiares
veem esta disponibilidade permanente para atendimento telefénico como uma grande
mais valia que permite nao s6 apoiar os doentes e sua familia, mas também evitar
varios recursos ao servigo de urgéncia.

Assim, a Equipa assegura:

e Formacgdo em cuidados paliativos;

e Avaliacdo integral do doente e definicao do plano de cuidados;

e Visitas regulares aos doentes admitidos pela equipa;

e (Cuidados paliativos diretos a doentes complexos e familias;

e Articulacdo com servigos hospitalares, equipas intra-hospitalares de cuidados
paliativos e unidades de cuidados paliativos;

e Assessoria aos familiares e/ou cuidadores;

e Assessoria e apoio as equipas de cuidados continuados integrados;

e Assessoria e apoio as equipas de saude dos cuidados de saide primarios (USF,
UCSP, UCC);

e Assessoria a equipas de saude das Unidades de internamento das IPSS ou
outras;

e Apoio no Luto.

O trabalho em equipa é a base da organizacdo da Equipa, através da partilha de
conhecimentos, dificuldades e tomadas de decisao. A coordenacdo da Equipa é da
responsabilidade da médica Cristina Galvao, que na sua auséncia é substituida nas suas
funcoes pela enfermeira Catarina Pazes. A coordenacdo de enfermagem é da
responsabilidade da mesma enfermeira.

Areferenciacdo de doentes ocorre diretamente a Equipa por via telefénica ou email.
Pode ser efetuada por equipas de cuidados de sauide primarios, equipas de gestdo de
altas hospitalares, por profissionais de satude de instituicoes particulares de
solidariedade social ou institui¢des privadas. Também as equipas das unidades da
RNCCI, equipas intra-hospitalares ou unidades de cuidados paliativos, bem como os
doentes e as suas familias podem fazer a sinalizacdo de um doente.
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Apés avaliacao do doente referenciado, este é admitido se vivenciar uma situacao
paliativa, dispuser de um cuidador (ou estiver integrado em alguma instituicdo ou
unidade), e se o doente e a sua familia aceitarem o acompanhamento. A avaliacao da
referenciacdo ou contacto com o referenciador/doente/familia ocorre de preferéncia
nas 48horas ap6s a mesma, no sentido de perceber a prioridade da visita domiciliaria
em relacdo a outros doentes. A informac¢do da admissdao do doente é transmitida a
respetiva equipa de saude e inicia-se a prestacao de cuidados, sendo delineado um
plano de cuidados adequado as necessidades diagnosticadas. O doente e a sua
familia/cuidador sdo sempre informados da forma de organizacao e funcionamento da
Equipa.

Importante ainda referir que, mensalmente, é realizada uma reunido com toda a
Equipa para discussdo dos casos em acompanhamento e realizacdo de formag¢do em
servico.

1.3. Missao, Valores e Principios da Equipa

A missdo da ECSCPBeja+ é desenvolver, fomentar e assegurar a prestacdo de
cuidados paliativos por prestacdo direta de cuidados e assessoria a outras equipas,
servicos de saude ou servigos de apoio social.

Os valores e principios pelos quais se rege sao:
Valores

- Direito ao alivio do sofrimento;

- Respeito pela individualidade;

- Qualidade de vida definida pelo doente;

- Compaixao face ao sofrimento;

- Integrar as expectativas dos doentes e familias.

Principios

- Continuidade de cuidados nos diferentes niveis do Servigco Nacional de Saude;

-Prestacdo de cuidados baseados nas necessidades e na participagdo do
doente/familia;

- Integracdo dos aspetos espirituais e psicolégicos no cuidado ao doente;

- Prestacao de cuidados baseados na multidisciplinariedade;

- Monitorizacgao e avaliacdo dos cuidados prestados nos diferentes niveis;

- Competéncia profissional em cuidados paliativos e estimulo a formagao continua.
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1.4. Nivel de diferenciacao da Equipa

Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos,
biénio 2017-2018, e de acordo com a European Association for Palliative Care, existem
dois niveis de diferenciacdo no que respeita a prestacdo deste tipo de cuidados: a
abordagem paliativa e os CP especializados. Ainda, segundo os mesmos documentos,
alguns paises subdividiram os dois niveis em quatro niveis de diferenciacgao:
abordagem paliativa, cuidados paliativos generalistas, cuidados paliativos
especializados e centros de exceléncia.

No que respeita a ECSCPBeja+, o seu nivel de diferencia¢do inclui-se nos cuidados
paliativos especializados, pois é uma equipa onde os profissionais fazem o
acompanhamento clinico dos doentes e suas familias com problemas de alto grau de
complexidade, fazem consultadoria a outros profissionais de outros niveis de
diferenciagdo, articulam com outras institui¢cdes e universidades e todos os elementos
da sua equipa nuclear tém formac¢do avangada em CP.
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2. Pratica Clinica: Competéncias, Objetivos e Atividades

Antes de iniciar a pratica clinica, é necessaria a submissdo de um projeto. Este
consistiu na apresentacao das diretrizes do percurso que seria tracado ao longo da
pratica clinica, mais concretamente, na definicdo dos objetivos especificos e das
atividades que seriam desenvolvidas, com o intuito de alcancar os objetivos gerais e as

competéncias propostas.

Neste momento, ap6s a conclusdo da pratica clinica, é importante rever o que foi
inicialmente proposto, bem como analisar e refletir sobre as atividades realizadas com
o intuito da aquisicdo de competéncias.

2.1. Competéncias

O regulamento do ciclo de estudos conducentes ao grau de mestre em cuidados
paliativos propde a aquisicdo das seguintes competéncias:

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

Analisar valores e crencas pessoais em diferentes contextos de CP;

Avaliar e aliviar a dor e outros sintomas pela utilizagdo de varios
instrumentos de medida e evidéncia cientifica;

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

Avaliar e controlar necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e
familia;

Analisar em profundidade e atuar como consultor em aspetos éticos, legais
e culturais inerentes aos CP;

Comunicar de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de saude;
Implementar programas de luto para pacientes e familiares;

Implementar, avaliar e monitorizar planos de cuidados personalizados com
intervencao coordenada da equipa de CP;

Promover programas de formag¢do em CP para diferentes profissionais de
saude;

Estruturar e implementar programas em CP;

Avaliar a qualidade dos servicos e programas implementados.

2.2. Objetivos

O mesmo regulamento estabelece também um conjunto de objetivos gerais,

idénticos para todos os formandos, com o intuito de atingir as competéncias propostas:

e Compreender e aplicar os valores e principios dos cuidados paliativos na sua

pratica assistencial;
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e Demonstrar competéncias na implementacio de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doencga crénica, avangada e progressiva, a sua familia e
ao seu grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP, sempre em
colaborac¢do com a restante equipa interdisciplinar;

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

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

e Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas no periodo de estagio clinico, mediante a elaboragao de um relatério
final e da construcao de um plano de implementacdo de uma equipa de CP.

2.3. Dos objetivos a aquisicao de competéncias

A partir dos objetivos gerais foram individualmente delineados objetivos
especificos no sentido de facilitar a aquisicdo de competéncias. Passo a enunciar os
objetivos a que me propus, analisando sucintamente cada um deles e refletindo sobre
as atividades desenvolvidas.

Integrar a ECSCPBeja+

Foi realizado um encontro prévio com a equipa nuclear da ECSCPBeja+, no sentido
de obter a aprovagdo das coordenadoras da mesma para orientagdo no relatério e
também para planear as melhores datas para realizar a pratica clinica. A rececao foi
bastante acolhedora e o fato da Equipa ter uma vasta experiéncia na formacao de
outros profissionais também facilitou. Foi possivel confirmar de imediato o bom
ambiente e o verdadeiro espirito de trabalho em equipa, independentemente de as
condigdes fisicas que tem ao seu dispor ndo serem as melhores.

Ao longo da pratica clinica, fui sempre acolhida pela Equipa como um dos seus
elementos. Inicialmente, a minha atuacao era essencialmente de observacdo e de
colocar questdes e duvidas, no sentido de compreender todo o seu funcionamento,
procedimentos e rotinas. Ao longo dos dias, a minha atuagdo foi diariamente sendo
modificada, e a integracdo acabou por acontecer de forma muito natural e gradual.

Confesso que, no final do estagio, me senti um verdadeiro elemento da equipa,
obviamente com limitagdes que s6 com a experiéncia serdao ultrapassadas. Trabalhei
em equipa com colegas que sdo, ndo s6 excelentes profissionais, mas também
excelentes pessoas e me apoiaram de variadas formas, ao longo deste periodo.
Considero, assim, que foi facilmente atingido o primeiro objetivo proposto.
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Compreender o funcionamento e dinimica da Equipa

A ECSCPBeja+ tem uma dindmica e funcionamento muito préprio que ja foi
sucintamente abordado num ponto anterior. Para que fosse possivel a compreensao da
sua dinamica e funcionamento, para além do referido no objetivo anterior, foi-me
disponibilizada toda a documentag¢do existente no servico (regulamento da equipa,
protocolos, etc.). Deste modo, foi possivel compreender como sdo realizadas as
referenciacoes, que situacdes sdo referenciadas, como é feito o acompanhamento pela
equipa ou como ¢ feita a articulacdo com outras equipas, servigos e/ou instituicoes.

Apés a rececao da referenciacao dos doentes, o acompanhamento dos mesmos é
iniciado com uma primeira visita da equipa nuclear, sempre que possivel acompanhada
pelo enfermeiro de referéncia do concelho. Quando ndao é possivel, devido a
indisponibilidade do enfermeiro de referéncia é, posteriormente, feito um contacto
telefénico e enviado um email a dar conhecimento de toda a situacdo do doente, para
que o préprio agende a sua visita, além do registo efetuado no aplicativo préprio a que
todos os profissionais envolvidos tém acesso, o programa SClinico.

Na primeira consulta, é feita uma avaliacdo do doente, ajuste terapéutico, se
necessario, e explicado ao doente/familia o funcionamento da equipa e
acompanhamento prestado. Sempre que necessario, é feita a articulagdo com outros
profissionais como, por exemplo, médico de familia ou psicologia, ou com outros
servicos como, por exemplo, o hospital de dia, o servigo de urgéncia ou o servico de
endoscopia.

Ap0ds cada consulta, os registos da mesma sdo efetuados no programa informatico
SClinico. No que respeita a consulta de enfermagem, os registos nao demonstram na
totalidade as avaliagbes e intervencoes realizadas, pois o0 mesmo ndo se encontra
adequado a realidade das consultas de cuidados paliativos domiciliarias: por exemplo,
ao nivel da comunicagdo com o doente e familia, nomeadamente a realizacao de
conferéncias familiares ou no ambito dos cuidados e seu planeamento perante uma
situacdo de ultimos dias e horas de vida. O SClinico ndo dispde de intervencgdes e
diagnédsticos de enfermagem que permitam esses registos, nem o posterior acesso
estatistico a esses mesmos dados. Pude perceber que existe preocupac¢do na Equipa em
colaborar com os enfermeiros parametrizadores do aplicativo por forma a melhorar
esta adequacao.

A equipa acompanha anualmente um ntimero elevado de doentes, referenciados
por diferentes entidades e com diversas patologias de base. De acordo com a estatistica
anual da equipa, no ano de 2017, esta recebeu 182 novas referenciagdes e acompanhou
na totalidade 243 doentes. Em 2018, recebeu 295 novas referenciacdes e acompanhou
359 doentes. Os motivos de referenciagdo mais frequentes sdo a existéncia de
neoplasia, deméncia e sindrome de fragilidade do idoso. Nas tabelas seguintes, poderao
ser verificados os dados referidos, no que respeita as novas referenciagdes e doentes
em acompanhamento, distribuidos pela drea de abrangéncia da equipa e pelos motivos
de referenciagao.
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Tabela 1 - Doentes referenciados e acompanhados pela ECSCPBeja+ em 2017 e 2018

CONCELIO UTENTES ADWITIDOS | TOro OF DOENTES EM
2017 2018 2017 2018
Aljustrel 12 15 19 17
Almodévar 9 15 10 18
Alvito 4 3 9 5
Beja 63 103 82 130
Castro Verde 24 28 29 34
Cuba 4 8 8 10
Ferreira do Alentejo 12 29 17 33
Ourique 21 37 29 45
Serpa 25 37 30 45
Vidigueira 8 20 10 22
Total 182 295 243 359

Fonte: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja+ (2019)

Tabela 2 - Motivo de referenciacdo dos doentes a ECSCPBeja+

MOTIVO DA REFERENCIAGAO

2017 2018

Neoplasia 118 165
Doenga Isquémica 5 5
Deméncia 16 53
Doenga Neurodegenerativa 9 14
Dor ndo controlada 7 13
DPOC 2 2
Insuficiéncia de Orgdo 11 14
Sindrome de Fragilidade do idoso 16 17
Outros 0 12

Total 182 295

Fonte: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja+ (2019)

Importa referir que este numero elevado de doentes em acompanhamento sé é
possivel devido ao particular funcionamento e dindmica da Equipa, através do
acompanhamento frequente dos doentes, realizado pelos enfermeiros de referéncia,
pela comunicacdo permanente com a equipa nuclear através dos mesmos e também do
apoio telefénico permanentemente disponivel.

Ao longo do periodo de estagio, cada intervencdo e cada procedimento, especificos
da area dos cuidados paliativos, mas também da atuacdo ao nivel da comunidade,
foram-me detalhadamente explicados pelos profissionais da Equipa de forma a que eu
compreendesse a articulacdo entre todos os intervenientes, bem como a dindmica
neste contexto de prestacdo de cuidados. Até entdo, toda a minha atividade profissional
fora desenvolvida em contexto hospitalar, o que tornou maior o desafio de
compreender a dinamica do trabalho em contexto comunitario.
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A azafama do trabalho num servigo de internamento implica um desgaste fisico
diario, um cumprimento de rotinas e procedimentos que ndo podem ser adiados.
Tenho a perspetiva de dentro das paredes do hospital e sei que, muitas vezes, é pouco
compreendida e até pouco valorizada a prestacao de cuidados na comunidade. Os
tempos sdo diferentes e cada visita domicilidria implica uma dinamica impar, que nao
pode ser organizada em nenhuma rotina ou procedimento inflexivel. Cada dia é
irrepetivel, pois sdo irrepetiveis as situacoes dos doentes e familiares visitados (cada
encontro € Unico, ainda que com o mesmo doente/familia). A azafama é constituida por
situacdes muito diversas: resolver situacdes no dia a dia, em cada caso, com cada
doente e familia, com cada equipa de satde respetiva, com contactos com equipas de
cuidados continuados, lares, centros de saude, hospitais, etc. Foi preciso compreender
cada contacto, cada articulagdo, para compreender melhor a forma de funcionar. A
integracdo ao nivel do trabalho na comunidade foi um desafio que considero hoje
bastante estimulante.

Apesar da consciéncia da necessaria aprendizagem constante, este objetivo foi
atingido e, acima de tudo, fez-me perceber que trabalhar na comunidade é algo
extremamente enriquecedor, de grande importancia, e que deve ser mais valorizado,
quer por pares, quer por chefias e administracdes dos servigos de satde.

Participar ativamente na prestacao de cuidados juntamente com a ECSCPBeja+

Durante os 25 turnos realizados, foi possivel acompanhar a Equipa nas mais
diversas situacdes. Tal como ja referido anteriormente, inicialmente, a minha
intervencao era praticamente nula, ficando mais como elemento observador. Com o
passar dos dias, foi possivel comegar a intervir em determinadas situagdes e a
participar ativamente na prestacao de cuidados, sendo sempre incluida como se fosse
um elemento da equipa. Desde a avaliacdo a tomada de decisao sobre as intervengoes
a implementar, eu era chamada a dar a minha opinido, perante a situagdo,
presencialmente ou apdés a visita, onde havia sempre um momento para discutir o caso.

Ao longo do periodo de estagio, senti que as consultas da equipa de cuidados
paliativos no domicilio sdo um desafio constante. Nao sé por nos encontrarmos no
proprio ambiente do doente e da sua familia, mas também pela necessidade de ter uma
imensa capacidade de adaptacdo as diversas situagdoes que podem ocorrer. Também a
ideia pré-concebida da maioria da populacdo que no hospital é que estdo os bons
profissionais e que s0 la existem exames, equipamentos ou os melhores medicamentos
para cuidar dos doentes estd muito enraizada e, por vezes, condiciona a prestacao de
cuidados no domicilio.

No entanto, durante o acompanhamento dos doentes, aqueles que contactam
diariamente com a Equipa, alteram completamente a sua opinido referindo, muitas
vezes, “ndo sabia que era possivel ter estes cuidados na minha casa”, “ndo compreendo
porque ndo nos comegcaram a acompanhar mais cedo” ou “foi a melhor coisa que nos
aconteceu!”.

No ambito da consulta em contexto domiciliario, foi possivel desenvolver cuidados

muito diversificados que dao resposta a cada situacdo e cada problema identificado.
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Sao exemplo a preparacdo de medicacao em boélus ou perfusao, realizacao de ensinos
ao doente/familia, ajustes terapéuticos com base em protocolos ou no plano para cada
doente, comunica¢cdo de mas noticias, participa¢do ativa em conferéncias familiares,
reunides de equipa ou articulagdo com outros profissionais. Todas estas atividades
fazem parte do vasto conjunto de experiéncias que tive possibilidade de vivenciar, ao
longo do periodo de pratica clinica, e que permitiram atingir o objetivo proposto e o
desenvolvimento de competéncias.

Agir de acordo com os valores e principios dos CP

Este objetivo tinha especial interesse para mim, uma vez que o impulso para
procurar esta formagdo em CP foi o sentimento de que muito fica por fazer pelos
doentes em situacdo paliativa, no servico onde desenvolvia a minha atividade
profissional. Segundo Jorge (2015), na maioria dos servigos, existe uma grande
dificuldade na identificacdo de doentes com necessidades paliativas e, como tal, os
procedimentos e cuidados ndo sdo adequados ao doente. Outras vezes, apesar de ser
reconhecido em alguns casos a necessidade de medidas de conforto, as atitudes
médicas ndo sdo alteradas nem adequadas a situacao, continuando a prevaléncia da
futilidade diagndstica e terapéutica (Loureiro, Amado e Fragoso, 2014).

Os profissionais de sadde destes servigos sdo, maioritariamente, formatados para o
processo de cura. No entanto, sdo cada vez mais confrontados com a necessidade de
prestar cuidados a doentes com doenga prolongada e avangada, necessitando de ser
ajudados na sua pratica diaria para colmatar esta necessidade (Barbosa, Pina, Tavares
& Neto, 2015).

No que respeita as equipas/servicos de cuidados paliativos, tal nao se verifica. Os
profissionais paliativistas tém como principal objetivo o doente, o seu bem-estar e a
sua qualidade de vida, independentemente da doenga que o acompanha. Sao
profissionais especializados no acompanhamento de doentes com doenga crénica
avancada e agem de acordo com os valores e principios dos cuidados paliativos.

Os CP afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural. O seu objetivo
ndo é atrasar ou provocar a morte, mas sim aceitar que € algo inevitavel e que faz parte
da vida, ndo considerando aceitavel situacdes de obstinacdo terapéutica ou praticas
igualmente desadequadas (World Health Organization, 2015).

Infelizmente, a maioria dos profissionais de saude ainda ndo se encontra
familiarizado com aquela que é a pratica mais correta e mais adequada perante
situacoes de doenca incuravel e/ou grave. Na pratica diaria, observamos, muito
frequentemente, para além de situacdes de obstinacdo terapéutica, sentimentos de
frustracdo perante o falecimento inevitavel de um doente em situacdo de doenca
cronica e progressiva. O fazer tudo, com o intuito de manter a vida a qualquer custo, é
muitas vezes, erradamente praticado pelos profissionais de satude, pois nem sempre
vai ao encontro daquilo que é melhor para o doente (Jorge, 2015; Vilhena, 2013; Paiva,
2012; Sapeta & Lopes, 2007).
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Segundo Barbosa et al. (2016), a ideia de que quando uma doenca ndo tem cura “ja
ndo ha nada a fazer” esta muito difundida. Ao longo deste mestrado, e ao observar na
pratica a ECSCPBeja+, aprendi que ha muito fazer. Muito, no sentido de proporcionar o
melhor ao doente, independentemente da sua doenga e progndstico que tem associado.
E importante que seja disponibilizado tudo o que v ao encontro de proporcionar um
melhor bem-estar e qualidade de vida ao doente, uma vez que é esse o principal
objetivo dos CP. No entanto, é igualmente importante evitar tudo aquilo que ndo tenha
essa finalidade e que acresga sofrimento ao doente sem nenhum beneficio (Barbosa et
al,, 2016).

O investimento ndo deverd, tanto quanto possivel, ser sempre sinénimo de
medidas terapéuticas agressivas, mas (..) ser entendido numa perspetiva de
promogdo do conforto e resposta tdo plena quanto possivel as necessidades que
o doente apresenta, qualquer que seja a fase da doengca em que se encontra
(Barbosa et al.,, 2016, p. 3-4).

Esta abordagem tem por base uma relacdo entre os profissionais e os
doentes/familias, através de uma prestacdo de cuidados multidisciplinar, para dar
resposta ao seu foco principal, que sdo as multiplas necessidades do doente e suas
familias e/ou cuidadores, promovendo uma abordagem holistica do sofrimento dos
doentes (Barbosa et al., 2016; Twycross, 2003).

E de extrema importancia ajudar a aliviar o sofrimento dos doentes com o intuito
de melhorar a sua qualidade de vida. Ajudar a viver tdo intensamente quanto possivel,
independentemente do tempo de vida que terad pela frente, é outro dos principais
objetivos das equipas de cuidados paliativos. Para tal, é necessario o trabalho de uma
equipa multidisciplinar, um adequado controlo de sintomas, prestar apoio a familia e
comunicar adequadamente (Barbosa et al., 2016; Twycross, 2003).

No que respeita a ECSCPBeja+, a sua atuacao é verdadeiramente baseada nos
valores e principios dos CP, pois adequa os cuidados com o doente e familia, no sentido
de este viver tdo ativamente quanto possivel, apoia a familia a vivenciar o processo de
doenca, ajuda a aliviar o sofrimento e a melhorar a qualidade de vida do doente. Acima
de tudo, a sua prestacao de cuidados é centrada no doente, nas suas necessidades e
preferéncias, atuando sempre mediante os principios éticos da beneficéncia, nao
maleficéncia, justica e autonomia.

Ao acompanhar a ECSCPBeja+ na sua pratica diaria, tive a possibilidade de agir
sempre, tendo verdadeiramente por base os principios dos CP e alcangar, assim, o
objetivo proposto inicialmente.

Aplicar o conhecimento técnico-cientifico adquirido ao longo do primeiro ano
Ao longo do primeiro ano do curso de mestrado, é lecionada toda a componente
tedrica. No segundo ano, que corresponde a componente pratica, é altura de mobilizar

todos esses conhecimentos. O periodo de estagio numa equipa de cuidados paliativos
tem exatamente esse objetivo.
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A pratica clinica com a ECSCPBeja+ tornou possivel mobilizar conhecimentos que
na minha realidade profissional ndo seria possivel. Como ja referido anteriormente,
trata-se de um servi¢o de medicina, muito focado nos cuidados dirigidos ao tratamento
da doenca e sem que haja uma reflexao sistematica sobre a adequagao de cuidados as
necessidades de cada doente e familia. Para além da participacdo didria nas visitas
domiciliarias, a discussdo em equipa de todos os casos acompanhados permitiu aplicar
e mobilizar os conhecimentos ja existentes, mas também adquirir mais conhecimentos
através da experiéncia de quem esta nesta area ha tantos anos.

0 acompanhamento de tantos doentes em simultaneo, sendo que as visitas mais
regulares dizem respeito aos casos mais complexos, faz deste contexto de pratica
clinica um contexto extremamente privilegiado. Além das visitas aos doentes
referenciados de novo, a ECSCPBeja+ assegura cuidados diretos aos casos onde é
necessaria a adequacdo de terapéutica, mais frequentemente por descontrolo
sintomatico, ou a realizacao de conferéncias familiares por agravamento da situacao
clinica, por necessidade da familia ou risco de descontrolo sintomatico mais grave,
devido ao tipo de patologia/situacdo clinica, proximidade da morte, entre outros.

Segundo Neto (2017), o controlo de sintomas é um dos pilares da intervencao dos
CP. Intervir nesta area requer uma formacao e competéncias especificas que permitam
uma rigorosa avaliacdo do paciente e o conhecimento e manejo frequente de
determinados farmacos, pois um inadequado controlo sintomatico, para além de
agravar o sofrimento do doente, podera ter um efeito adverso na progressao da doenga
(Barbosa et al., 2017; Neto, 2017).

Tratar os sintomas de forma adequada tem por base alguns principios: avaliar
corretamente os sintomas, monitorizar regularmente os mesmos de preferéncia com
recurso a escalas, delinear um plano terapéutico com medidas farmacolégicas e nao
farmacoldgicas, incentivar a uma atitude preventiva, através da prescricdo de
medicacgao de resgate, adequar a via de administracdo a cada doente e a cada situacao,
estabelecer planos de cuidados com o doente/familia e estar atento a todos os detalhes
do plano de tratamento(Neto, 2017).

Ao longo do periodo de pratica clinica, diversas foram as situagdes de doentes em
acompanhamento, nos quais surgiu um descontrolo sintomatico em que foi necessaria
uma intervencdo imediata da Equipa. Por exemplo, casos de dor nao controlada,
nduseas e/ou vomitos apds tratamentos de quimioterapia, doentes com dispneia ou o
aparecimento de solucos, numa fase avancada da doenga.

No caso da ECSCPBeja+, a monitorizacdo dos sintomas e a articulacdo com
familiares/cuidadores é, em grande medida, assegurada por enfermeiros da
comunidade, em estreita articulagdo com a equipa nuclear da ECSCPBeja+. O seu
acompanhamento mais regular e a proximidade com o doente/familia tém um papel
fundamental e permite uma relacdo privilegiada que facilita a identificagdo de
determinadas situacoes.

Em contexto domicilidrio, por vezes, pode ser mais complicado fazer uma
monitorizacdo rigorosa dos sintomas, dado que, muitas vezes, os doentes ja ndo se
recordam, por exemplo, de quantos episddios de dor tiveram ou quantas vezes
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tomaram medicagdo. Existindo, no dia a dia da Equipa, uma articulacao muito préxima
entre os enfermeiros de referéncia, os doentes/familia e a equipa nuclear, é possivel
fazer uma monitoriza¢do mais regular e assegurar a vigilancia e controlo sintomatico a
todos os doentes. Para tal, a Equipa utiliza alguns instrumentos de avaliacdo que
permitem facilitar esta tarefa e, assim, realizar uma avaliacao sistematica, quer com o
doente, quer em colabora¢do com enfermeiro de referéncia ou o familiar/cuidador. Por
exemplo, as escalas para avaliacao da dor, como a escala numérica (Anexo A), avaliacao
de sintomas com o Edmonton Symptom Assessment System Revised (Anexo B) e a
Palliative Performance Scale (Anexo C).

Ao longo da pratica clinica, foram adquiridas competéncias no controlo de sintomas
no doente em situacgao paliativa, através da participa¢do ativa na presta¢do de cuidados
com a ECSCPBeja+. Diariamente, foram identificados sintomas (dor, dispneia,
obstipacao, tosse, nduseas, vomitos, agitacdo, entre outros) e feita a sua avaliacgao, feito
um planeamento e implementacdo de medidas farmacoldgicas e nao farmacolégicas,
com o principal objetivo de alivio sintomatico e, posteriormente, a sua monitorizacao
regular. Foi essencial mobilizar os conhecimentos que respeitam aos sintomas mais
frequentes, aos farmacos mais utilizados, as suas indicagdes e as variadas possiveis vias
de administracao. Desta forma, foi também possivel colocar em pratica a utilizagdo de
uma via de administracao muito utilizada ao nivel dos cuidados paliativos, mas ainda
muito desconhecida pela maioria dos profissionais em contexto hospitalar: a via
subcutanea.

A via de eleicdo para administracdo de farmacos deve ser sempre a via oral, no
entanto, com o avancar da idade e/ou evolucdo de doenca, cerca de 60-80% dos
doentes podera necessitar de outra alternativa a via oral. A via subcutanea torna-se,
entdo, uma excelente alternativa nesses casos, pois para além de ser comoda para o
doente, apresenta poucas complicagdes (Marquez & Prado, 2008). De acordo com
Pontalti, Rodrigues, Firmino, Fabris, Stein & Longaray (2012), a via subcutanea é um
método consensualmente seguro, mas ainda pouco utilizado. E uma técnica de facil
aplicacdo, que facilita a administragdo de medica¢do para controlo sintomatico e que,
simultaneamente, melhora a qualidade de vida do doente (Pontalti et al., 2012;
Marquez & Prado, 2008; Neto, 2008).

Durante a realizacdo do estagio, tive oportunidade de colocar varios cateteres
subcutaneos, bem como familiarizar-me com a administra¢do de fairmacos por esta via,
as suas compatibilidades e as doses necessarias em cada situagdo. Também realizar
ensinos ao doente e sua familia e/ou cuidador de acordo com cada situagdo uma vez
que, em contexto domiciliario, sdo os préprios a manipular o cateter e a administrar os
farmacos previamente preparados.

A pratica da utilizacao desta via é uma grande mais valia ndo sé para os doentes,
mas também para qualquer profissional, em contexto comunitario. E possivel controlar
rigorosamente os sintomas, pois a ECSCPBeja+ tem acesso a todos os farmacos da
farmacia hospitalar, o que permite utiliza-los no domicilio sem qualquer risco grave
para o doente. Recordo que, muitas vezes, os doentes e familiares ficavam mais
tranquilos quando percebiam a verdadeira eficicia dos medicamentos por via
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subcutanea e que ndo tinham de se deslocar ao servico de urgéncia para que lhe fosse
administrado um soro ou alguma medicagdo injetavel. Estas vantagens tornam possivel
fazer um adequado controlo sintomatico no domicilio, mesmo quando existe perda da
via oral.

Apesar de toda a importancia associada ao controlo sintomatico, é importante
referir que o acompanhamento de uma equipa de cuidados paliativos ndo se destina
somente ao controlo de sintomas.

Preocupar-se exclusivamente com o controlo de sintomas - seja dor, a dispneia,
o delirium, ou outros - ndo garante que se esteja a intervir adequadamente no
sofrimento deste tipo de doentes. Ndo se pode ignorar as necessidades nucleares
do doente (...) como a necessidade de ser respeitado, de receber reconhecimento
e afecto, de ser tratado com dignidade e de manter esperangas realistas (Barbosa
etal, 2016, p 4-5).

O impacto da doenca, dos sintomas ou dos tratamentos, é diferente para cada
doente. A adequacdo de cuidados a cada doente e familia é uma pericia diariamente
exigida a uma equipa de CP. De acordo com Capelas, Coelho, Silva, Ferreira & Torres
(2017), ndo existem duas pessoas com caminho idéntico perante a doenca e o
sofrimento. As suas necessidades e preferéncias sao condicionadas pelos seus
antecedentes, histéria de vida, fatores culturais, socioeconémicos, trajetoria da doenca,
entre outros (Capelas et al., 2017). Como tal, é necessario que os profissionais que
acompanham os doentes, em situacdo paliativa, tenham também competéncias
comunicacionais, éticas e de gestdo de casos. Assim, é possivel prestar apoio emocional,
escutar, resolver crises, discutir planos antecipados, gerir dilemas éticos, garantir a
continuidade de cuidados e articular com outros profissionais. Todos estes aspetos tém
igual relevancia no acompanhamento ao doente em situacdo paliativa ndo sendo
correto descurar nenhum deles. (Barbosa et al., 2016).

Para além de todo o cuidado para com o doente, prestar apoio a familia é também
de extrema importancia, sendo considerado algo fundamental ao nivel dos cuidados
paliativos. A familia, quando é confrontada com a situagdo de doenca ou incapacidade
do seu familiar, vivencia situagdes de grande sofrimento. Muitas vezes, a existéncia de
uma situacdo de doenca grave e progressiva cria instabilidade na familia e requer uma
reorganizacdo familiar, pois o impacto da doenca ndo afeta apenas o doente e, por isso,
¢ tao importante o acompanhamento e apoio a familia com o objetivo de minimizar
medos, receios, duvidas e/ou insegurancas (Barbosa et al., 2016; Cerqueira, 2005).

Segundo Cerqueira (2005), estes medos, receios, duvidas e/ou insegurancas
devem-se, essencialmente, ao facto destes familiares se tornarem cuidadores. A
maioria destes cuidadores nao tem formacao especifica para assegurar cuidados
quando o doente se torna mais dependente, nem tem capacidade emocional para
assumir sem apoio essa responsabilidade. Assim, a prestacao de cuidados no domicilio
constitui um desafio ndo sé para os profissionais, mas também para os familiares
(Cerqueira, 2005).

Na ECSCPBeja+, quando se fala no acompanhamento de um doente, fala-se
automaticamente no acompanhamento da familia. Ao longo da pratica clinica, a
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possibilidade de acompanhar um elevado nimero de doentes, permitiu também a
possibilidade de acompanhar e apoiar varias familias nas mais diversas necessidades.

Para tal, para além dos conhecimentos especificos que sdo necessarios para dar
resposta as multiplas necessidades do doente/familia, é igualmente necessaria a
realizacdo de um trabalho em equipa. De acordo com Barbosa et al. (2016), o trabalho
em equipa é mais um dos pilares dos cuidados paliativos e apresenta muitas vantagens
quando é verdadeiramente realizado. Trabalhar em equipa pressupde que existam
diferentes profissionais, com experiéncias diferentes, mas em que todos tém um
interesse comum e onde é permitida a livre expressao de opinides. Na pratica, todos os
profissionais tétm um objetivo comum na prestacao de cuidados que é definido e
compreendido por todos (Barbosa et al., 2016). Na ECSCPBeja+, existe o verdadeiro
espirito de equipa, todos discutem e definem os objetivos e o plano terapéutico para o
doente/familia e todos atuam de acordo com o estabelecido.

No entanto, quando existe a necessidade de articulagdo com outros profissionais
que nao fazem parte da equipa, por vezes, o mesmo ja ndo é verificado. Relembro o dia
em que realizamos uma visita a um doente que ja se encontrava em acompanhamento
ha cerca de um més e que tinha recebido a visita da ECCI. Os cuidadores estavam
extremamente inseguros, cheios de duvidas e preocupacdes em relacdo aos cuidados
que estavam a prestar. Tratava-se de uma instituicio onde o doente residia e que
sempre tentou proporcionar o melhor e o mais adequado ao doente, contando com o
acompanhamento da equipa de cuidados paliativos. Contudo, naquele dia, a enfermeira
da ECCI que visitara o doente para realizagdo de penso a uma lesdo que o doente
apresentava, tinha levantado algumas questdes relativas aos cuidados desenvolvidos
pelos cuidadores formais do doente, colocando em causa o plano terapéutico
previamente estabelecido pela equipa de CP. Esta situacdao motivou uma reunido entre
equipas no sentido de melhorar comunicacdo entre as mesmas e prevenir
acontecimentos futuros.

Com o observar desta situacdo, e outras tantas que foram surgindo, ficou ainda mais
evidente o “perigo” de ndo se trabalhar em equipa, pois acarreta, inevitavelmente, mais
sofrimento para o doente, familia e /ou cuidadores. A ECSCPBeja+ cultiva o trabalho em
equipa constantemente e isso pode ser testemunhado diariamente na partilha de
decisdes, quer relacionadas com os cuidados aos doentes, quer relacionadas com a
organizacao do trabalho da equipa. A partilha de conhecimentos entre todos os
elementos é, sem duvida, muito importante e permite um melhor ambiente profissional
e um melhor desempenho de todos, no que respeita aos cuidados prestados ao
doente/familia.

Para trabalhar em equipa é ainda essencial a existéncia de um outro pilar dos CP,
que se constitui numa area fundamental e transversal a todos os pilares dos CP: a
comunica¢do. Para controlar sintomas, apoiar a familia e trabalhar em equipa é
imprescindivel conhecimento e competéncia ao nivel da comunicagdo. Sendo
considerado algo essencial na prestagdo de cuidados ao doente/familia, uma
comunicacdo adequada permite nao s6 obter uma melhor relagdo
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profissionais/doente/familia, mas também uma melhor relacao interdisciplinar e uma
melhor prestacao de cuidados.

De um modo geral, foram varios os conhecimentos técnico-cientificos apreendidos
no primeiro ano e mobilizados ao longo da pratica clinica. Conhecimentos de valores e
principios muito especificos, conhecimentos no que respeita ao controlo de sintomas,
a procedimentos e farmacos mais adequados e utilizados em cada circunstancia.
Conhecimentos ao nivel da comunicacdo, do trabalho em equipa ou do apoio a familia.

Todos estes novos conhecimentos me modificaram enquanto pessoa e
especialmente enquanto profissional. Experienciei verdadeiramente como
acompanhar o doente e a sua familia no processo de doenca pode ser

uma experiéncia humana de elevada complexidade, pelo estado clinico do
doente, pela natureza emocional dos cuidados, pela fragilidade e vulnerabilidade
sentida por todos os que estdo proximos dele, pela exigéncia no alivio dos
sintomas, do sofrimento fisico e existencial, pela necessidade de garantir
qualidade de vida e, especialmente, na capacidade de saber preservar a
dignidade de cada pessoa (Sapeta & Lopes, 2014, p. 37).

Assim, considero ter atingido o objetivo inicialmente proposto, mas também a
certeza de que quero aprender ainda muito mais nesta area tdo importante do
verdadeiro cuidar.

Desenvolver competéncias para uma futura atuacio auténoma ao nivel do
acompanhamento de doentes paliativos

O desenvolvimento de competéncias para que, futuramente, possa fazer o
acompanhamento a doentes paliativos de forma auténoma, foi sendo realizado ao
longo dos dias. A participacdo diaria na prestacdo de cuidados permitiu saber
identificar as necessidades do doente/familia, elaborar um plano de cuidados
adequado as necessidades de cada individuo, identificar e avaliar sintomatologia,
controlar sintomas adequadamente, de acordo com os principios recomendados,
prestar apoio ao doente/familia ao longo de todo o processo de doencga, cuidar do
doente, nos ultimos dias e horas de vida, e apoiar a familia no processo de luto. Também
a realizacdo de técnicas e procedimentos mais especificos desta area sao exemplos de
atividades em que fui participando e nas quais atualmente tenho muito mais
conhecimento e me sinto bastante mais segura.

Considero que, atualmente, em algumas situagbes, sou auténoma no
acompanhamento de doentes em situacdo paliativa, tendo desenvolvido esta
competéncia ao longo do periodo de estagio e assim atingido o objetivo proposto.
Contudo, maior autonomia serd adquirida a medida que aumentar a experiéncia na
pratica diaria e desenvolvida maior competéncia na area.
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Desenvolver capacidade critica e reflexiva perante as mais variadas situagdes,
sejam elas situa¢cdes mais complexas relativas ao doente/familia ou questoes ao
nivel da equipa

Uma das grandes mais valias da ECSCPBeja é a existéncia do verdadeiro espirito de
trabalho em equipa, que fomenta a avaliacdo constante do trabalho realizado. A
capacidade de critica e reflexdo conjunta em cada situagdo é de extrema importancia
para a melhoria da qualidade da intervengao de todos os profissionais, mas também da
melhoria do funcionamento da proépria equipa. Estes profissionais tém a capacidade
de, ap6s cada situacao, discutir o caso, conversar sobre como correu cada consulta e
sobre a atuac¢do de cada um. Existe espaco para que se fale abertamente, expondo cada
opinido e esclarecendo duvidas. Assim, é permitido um crescimento individual e
conjunto que se reflete nas atuagdes seguintes e, consequentemente, na aquisicao de
mais e melhores competéncias.

Relembro um dia que, ap6s uma visita, a caminho de uma outra localidade, em que
a médica da equipa me questionou: “entdo Liicia, como correu? O que achou que esteve
bem ou o que poderd ser melhorado?”. E eu pensei... uma pessoa com uma experiéncia
tdo vasta na area esta a perguntar-me isto porqué?! Depois falamos um pouco sobre a
visita, como tinha decorrido, como se tinham abordado determinadas questdes e como
tinha sido feito o ajuste terapéutico. Percebi que o objetivo daquela questdo tinha o
intuito de me explicar algo que nao tivesse compreendido ou tivesse ficado com duvida,
mas também refletir em conjunto sobre a atua¢do da equipa.

Uma outra situacao decorreu com a minha orientadora da pratica clinica. Um dia,
ap6s uma conversa com um familiar, a enfermeira Catarina, chamou-me a aten¢ao para
a forma como comuniquei com a mesma. Disse-me “Liicia, vamos pensar naquela frase
que disseste a esposa do doente. Imagina que eras tu a ouvir a mesma frase por parte de
um profissional.” No contexto ndo me apercebi que tinha sido menos adequado dizer
“agora o importante ndo é tratar a doenca”, mas de facto, naquela situagdo nao foi tdao
adequado pela postura inflexivel da familiar relativamente a necessidade de
tratamentos dirigidos. Pensei... é verdade, se fosse eu a ouvir, também ndo gostaria da
forma como me expressei.

Qualquer uma das situacgoes, entre tantas outras que se sucederam ao longo do
periodo de pratica clinica, tiveram como intuito melhorar a minha capacidade critica e
reflexiva perante cada atuagdo. Qualquer sugestdo por parte da Equipa era sempre
acompanhada de uma fundamentagdo e uma orientacdo com o objetivo de me fazer
crescer e melhorar as minhas competéncias. Assim, diariamente, fizeram-me pensar e
refletir sobre a minha atuacdo perante o doente/familia, mas também enquanto
equipa. Tive possibilidade de colocar questdes, esclarecer duvidas, discutir os casos em
acompanhamento ou dar a minha opinido sobre variadas questdes.

Confesso que nunca tinha estado numa equipa em que fosse possivel fazer tudo isto
sem que me sentisse colocada a prova ou sem que estivessem a testar os meus
conhecimentos com intuito pejorativo. Com os elementos da ECSCPBeja+, senti que
podia dar a minha opinido, colocar questdes ou esclarecer duvidas sem melindrar

ninguém e sem que colocassem em causa 0 meu muito ou pouco conhecimento acerca
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do assunto em questdo. Assim, durante a pratica clinica, consegui superar o objetivo
proposto.

Desenvolver a minha competéncia no que respeita a comunicacio com o doente
e sua familia e/ou cuidador

Este foi, sem duvida, o maior desafio deste percurso. A comunicagdo é comummente
desvalorizada como sendo uma caracteristica intrinseca a cada individuo. Diariamente,
comunicamos de forma tdo espontianea que nem nos apercebemos do quanto é
importante pensar e refletir sobre as nossas atitudes comunicacionais. No entanto, a
comunica¢cdo adequada é um dos pilares dos cuidados paliativos e é um elemento
essencial na construcdo de relagdes interpessoais (Barbosa et al,, 2016; Twycross,
2003).

Os doentes e as suas familias tém preocupa¢des comuns e nas quais a comunicacao
tem um papel de extrema importancia. Falar sobre o diagnoéstico, progndstico, decurso
da doenca ou esperancgas e expetativas, sdo exemplos de alguns assuntos que sao
comuns entre o doente/familia e os profissionais de sadde, e para os quais os
profissionais devem estar capacitados de modo a aborda-los de forma adequada
(Barbosa et al., 2016; Lino, Augusto, Oliveira, Feitosa & Caprara, 2011; Phaneuf, 2005,
Twycross, 2003)

A maioria dos doentes portadores de doenc¢a avancada vive varios momentos de
sofrimento e ansiedade, sendo imprescindivel comunicar adequadamente, pois para
além de ser crucial na relagdo que é estabelecida entre o profissional e o doente, e na
satisfacdo das suas necessidades, permite ao “doente se sentir compreendido,
esclarecido, apoiado e acompanhado no seu processo de doenga” (Silva & Alvarenga,
2014, p. 47). Comunicar eficazmente permite ao doente falar sobre os seus medos, as
suas preocupacdes ou simplesmente expressar o que sente, tendo como objetivo
principal permitir a adaptag¢do a sua condic¢ao clinica, reduzindo as incertezas, medos
e ansiedades, através do estabelecimento de uma relagdo empatica entre o doente e o
profissional de satude (Silva & Alvarenga, 2014)

Existem algumas estratégias e principios da comunica¢do adequada que devem
estar presentes. A escolha do local, a linguagem corporal e ndo verbal, o dar tempo para
o outro falar, a honestidade, o respeito pelo siléncio, a reformulacao daquilo que foi
transmitido e a verificagdo da compreensao da mensagem sdao exemplos de algumas
estratégias que nos podem ajudar a comunicar de forma mais adequada. Também a
“estratégia dos dedos cruzados” ou o Protocolo de Buckman sdo grandes aliados no que
toca a uma das tarefas mais dificeis de desempenhar que é a comunicagdo de mas
noticias (Barbosa et al., 2016; Lino et al., 2011; Phaneuf, 2005, Twycross, 2003).

A “estratégia dos dedos cruzados” consiste numa forma de evitar respostas precisas
como, por exemplo, no caso da transmissdo de um mau prognostico. O objetivo é
manifestar que desejamos o melhor para o doente, mas que é importante colocar a
hipdtese de vir a acontecer o pior. No que respeita ao Protocolo de Buckman, este
consiste num guido orientador para a comunica¢do de mas noticias através de seis
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passos: conseguir o ambiente correto; descobrir o que o doente ja sabe; averiguar o
que o doente quer saber; partilhar informacdo; responder as reagées do doente e
planear e acompanhar. Estes passos constituem uma base de trabalho, mas é
importante ndo esquecer que ndo existem doentes e familias iguais sendo necessario
adaptacao dos profissionais a cada situagao, a cada momento (Barbosa et al., 2016; Lino
etal, 2011; Leal, 2003).

Apesar de ser algo dificil para a maioria dos profissionais de saude é algo que pode
e deve ser trabalhado com o objetivo de melhorar essa competéncia. Eu tive o
privilégio de ter como orientadora uma profissional que tem particular interesse na
area de comunicagdo e que o faz de forma irrepreensivel. Através da observagdo da sua
pratica diaria e dos seus ensinamentos, consegui desenvolver a minha competéncia no
que respeita a comunicagdo com o doente e a sua familia/cuidador. Também observar
a ECSCPBeja+ no desenvolvimento da sua prestacdo de cuidados permitiu-me ver na
pratica as atitudes e as estratégias comunicacionais que utilizavam. A disponibilidade
para escutar e falar com o doente/familia com o intuito de estabelecer uma relagao de
confianca era permanente. Foi-me permitido perceber a diferenca que uma
comunicacdo adequada pode fazer na vida dos doentes e suas familias, quer nas
relacdes que se estabelecem, quer na forma como as situagdes sao vivenciadas.

Relembro o dia em que numa visita domiciliaria, nos meus primeiros dias de
estagio, um doente refere diretamente a equipa: “Eu sei que vou morrer...” e depois
ficou em siléncio. Tremi. Pensei que daquilo que sei da componente tedrica a resposta
seria no sentido de perceber o que tem preocupado o doente, se tem pensado na morte,
0 que pensa acerca disso. No meu local de trabalho, a resposta seria “nao pense nisso!
vai melhorar!”. A médica respondeu e eu percebi o quanto comunicar adequadamente
era dificil, mas igualmente importante. Percebi o quanto poderia ter interferéncia na
relacdo que é estabelecida com o doente, permitindo ou ndo uma relacao de confianga
em que fosse possivel falar abertamente sobre aquilo que o preocupa. Necessitava
trabalhar para conseguir melhorar a minha capacidade comunicacional, pois o doente
e a sua familia, para além de terem necessidade, tém o direito de colocar questdes, de
esclarecer davidas e serem acompanhados com honestidade.

Outras situa¢des semelhantes foram ocorrendo ao longo da pratica clinica e
permitiram trabalhar a aptiddo comunicacional. Cada contexto clinico e familiar é
unico, sendo necessaria uma adequacdo da comunica¢do do profissional a cada
situacdo. Nao s6 no que respeita a realizagdo da consulta propriamente dita, mas
também na realizagdo de ensinos ao doente/familia ou na realizacdo de conferéncias
familiares.

A conferéncia familiar é um instrumento muito utilizado em cuidados paliativos. De
acordo com Hudson, Quinn, O’Hanlon & Aranda (2008), as conferéncias familiares sao
um método de intervencdo em situagdes mais complexas que permite aos profissionais
transmitir informacgdes e discutir os objetivos e plano de cuidados com os doentes, os
familiares e/ou cuidadores. Com a realizagdo das mesmas é possivel clarificar os
objetivos dos cuidados, melhorar a resolucdo de problemas e oferecer apoio e
aconselhamento (Hudson et al.,, 2008).

21



Lucia Isabel Garcia Machado Tomé Goncalves

Durante o periodo de estagio, varias foram as conferéncias familiares realizadas as
quais tive possibilidade de assistir e fazer algumas pequenas participagdes. Situagdes
de agravamento do quadro clinico do doente, situagdes em que existiam conflitos com
os elementos envolvidos nos cuidados por diferentes opinides, situagoes relacionadas
com a proximidade da morte ou familias em que existia a necessidade de explicar
detalhadamente procedimentos como a nao indicagdo para colocacdo de sonda
nasogastrica em fim de vida, foram alguns exemplos de situa¢cdes em que foram
realizadas conferéncias familiares e para as quais a aptidao comunicacional é essencial.

Uma outra questido extremamente importante ao nivel da comunicacdo,
especialmente no que respeita aos cuidados paliativos, e que surge com alguma
frequéncia, sdo os pedidos de conspiracao do siléncio. Apesar da ética e deontologia
implicitas na profissao médica e de enfermagem, e de estar consagrado na lei de bases
da saude que a informacdo sobre o quadro clinico do doente sé deve ser transmitida a
familia com o consentimento do mesmo, na maioria das vezes, sdo os familiares os
primeiros a serem informados. Quando confrontados com a informacao, muitas vezes
fazem o pedido de que nada seja transmitido ao doente, que corresponde a um pedido
de conspiracdo do siléncio. Perante situacoes semelhantes, é adequado que os
profissionais de saude atuem com honestidade, ndao esquecendo que o seu dever é para
com o doente. E igualmente importante nio hostilizar a familia e explicar que o nosso
objetivo ndo é impor a verdade, mas que ndo devemos mentir ao doente se ele
perguntar ou se ele demonstrar querer saber (Carvalho, 2008; Leal, 2003). Em
cuidados paliativos procura-se uma alianc¢a terapéutica que assenta na honestidade,
entre todos os participantes, sendo de extrema importancia que os profissionais de
saude tenham competéncias em lidar com os desafios da comunicagdo como é o caso
da conspiracgdo do siléncio (Pazes, Nunes & Barbosa, 2014).

Ao longo do acompanhamento da ECSCPBeja+, varios foram os pedidos de
conspiracdo do siléncio. Muitas vezes, a familia fazia o pedido logo na primeira
chamada telefénica, quando era feito o agendamento da visita. Muitas vezes,
recusavam a visita inicial, tendo que ser feita, primeiramente, uma reunido com a
familia para explicar o acompanhamento da Equipa, o seu funcionamento e, ao mesmo
tempo, tentar ultrapassar o pedido de conspiracao do siléncio. Ao contrario do que a
maioria dos profissionais refere como uma dificuldade, constatei que, na maioria das
situagdes, quando explicado, a familia compreende e aceita.

Mais uma vez, esta realidade é bastante distinta daquela que vivenciei num servigo
de Medicina. A informagdo é maioritariamente transmitida aos familiares e se existir
pedido de conspiracao do siléncio, o mesmo acaba por ser, muitas vezes, aceite. Agora
compreendo que este tipo de atitude nao é de todo correta, mas é a forma que os
profissionais de saide tém de evitar o confronto com o doente numa situacdo de
fragilidade. Atitude justificada pela falta de tempo, pela falta de treino na area de
comunicacdo de mads noticias ou pelo facto de os profissionais ndo se sentirem
confortaveis, sendo levados a optar pelo caminho que lhes causa menos dificuldade.

Hoje, percebo que ao nivel da comunicagdo também eu, ao longo de sete anos de
profissdo, atuei no sentido daquilo que me deixava mais confortavel e que, muitas
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vezes, ndo permiti ao doente expressar os seus sentimentos ou as suas preocupacoes.
Ao longo deste mestrado, quer através da parte tedrica, quer na componente pratica,
aos poucos, fui-me envolvendo neste desafio da comunicacgao e, através da observacao
dos outros profissionais e da realizacdo de algumas interveng¢des nas consultas, fui
desenvolvendo esta aptidao.

Para além das consultas propriamente ditas, também a realizacdo de ensinos ou a
participacdo em conferéncias familiares, permitiram, dia apds dia, melhorar esta
competéncia. Terminado o periodo de pratica clinica, considero atingido este objetivo,
pois a minha transformacdo nesta drea é imensa. No entanto, ainda com muitas
necessidades de melhoria, pois s6 através do treino em diferentes situacoes sera
possivel melhorar a minha aptiddao comunicacional.

Desenvolver competéncia ao nivel da comunicac¢ao interdisciplinar

Tal como a comunica¢do com o doente/familia, a comunicacgdo interdisciplinar é
muito importante no trabalho desenvolvido pela ECSCPBeja+. Uma vez que a sua
atuacdo passa também pela assessoria a outras equipas e instituicoes, é necessario
diariamente comunicar com outros profissionais. Profissionais estes que nem sempre
compreendem a filosofia dos cuidados paliativos e com os quais também é necessaria
uma comunica¢do adequada, de forma a transmitir a informac¢do corretamente e sem
deixar duvidas.

Esta comunicacdo €, muitas vezes, um desafio, revelando-se, por vezes, numa das
grandes dificuldades dos profissionais paliativistas. Também senti essa dificuldade,
pois a atuagdo em prol do melhor para o doente, focada no seu bem-estar e qualidade
de vida, mais do que na sua doenca ou progndstico, nem sempre é bem compreendida
por outros profissionais.

Durante a pratica clinica, foi possivel presenciar profissionais de saide a dizer “tem
de se colocar a sonda para alimentagdo porque sendo estamos a matar a doente mais
depressa” ou “aquilo que estdo a fazer é eutandsia prolongada”. Estas situagdes exigem
também uma grande capacidade comunicacional a nivel interdisciplinar para que
possam ser detalhadamente explicadas todas as intervencdes e propostas realizadas
pela Equipa.

Enquanto formanda, ao acompanhar a Equipa nas circunstancias em que
decorreram estas situagdes e tantas outras semelhantes, foi possivel aprender algumas
pericias para a comunicacdo interdisciplinar. Também a necessidade de articular
diariamente com outros profissionais contribuiu para o aumento da minha
competéncia nesta area, de modo a atingir o objetivo inicial.

Desenvolver competéncias praticas para apoiar o doente/familia no processo de
luto

No momento da perda de alguém que nos é significativo, inicia-se um processo que
é denominado por luto. Este processo assume-se como uma resposta adaptativa a
perda e desencadeia um processo de mudanca e transformacgdo a diversos niveis. E
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considerado uma crise pessoal, mas que nio é apenas emocional. E também uma
experiéncia fisica, social e espiritual que a pessoa doente e a sua familia tém de
enfrentar e que afeta os seus pensamentos e comportamentos (Barbosa et al., 2016;
Twycross, 2003).

Segundo Rebelo (2006) a perda de uma pessoa significativa é uma das experiéncias
psicoldgicas mais dolorosas que é sentida pelo ser humano. No entanto, a perda de uma
pessoa ndo é a unica fonte de luto. A perda de posi¢do social ou a perda de capacidades
por doenga também sdo situagdes que desencadeiam a necessidade de um processo de
luto. E através deste processo que as pessoas assimilam a realidade da perda, quer seja
a propria pessoa durante a progressao da doencga, quer os seus familiares pela auséncia
da pessoa falecida (Rebelo, 2006).

Este processo desenvolve-se de forma gradual através da expressao de sentimentos
e de determinados comportamentos e reagdes fisicas. A sequéncia passa por uma
reacao de choque/negacao, mesmo que a morte seja algo esperado; posteriormente,
por uma desorganizacdo emocional, durante a qual as pessoas vivenciam um
sentimento de impoténcia e desalento, e, por fim, uma reorganizacdo emocional onde
se inicia a extincdo da dor da perda, promovendo uma nova reformulagdo pessoal e
existencial. Contudo, nem sempre este processo se desencadeia desta forma, existindo
a possibilidade de se tornar um processo mais complicado (Barbosa et al., 2016;
Rebelo, 2006).

Enquanto profissionais de saude, é importante que estejamos preparados para
acompanhar e apoiar o doente e a familia em todo o processo de doenca e consequente
processo de luto. Em cuidados paliativos, o objetivo da interveng¢do passa por apoiar o
doente/familia na adaptacdo a condicdo terminal, pela preparacio da perda e
prevencdo de um luto complicado. Esta intervencdo deve ser iniciada a partir do
momento em que é iniciado o acompanhamento ao doente/familia e é, sem duvida, um
grande desafio para os profissionais de saude. Principalmente, no que respeita ao
ajudar a familia e o doente na expressao dos seus sentimentos e preocupagoes, pois é
algo que a maior parte dos profissionais evita diariamente (Barbosa et al., 2016).

Muitas vezes, o acompanhamento dos familiares e até do préprio doente no
processo de luto fica um pouco no esquecimento. A prestacdo de cuidados sempre a
pressa e cheia de rotinas ndo permite que haja espaco para conversar sobre
determinados assuntos que requerem tempo e disponibilidade. Para além disso, a
maioria dos profissionais ndo estad preparado para comunicar adequadamente e, na
maior parte das situagdes em que o doente ou a sua familia falam na morte, a primeira
resposta é “ndo diga isso, vai ver que vai melhorar” e o assunto termina ali. Ao
acompanhar uma equipa de cuidados paliativos, percebemos que essas atitudes sao
completamente inadequadas e que, para ser possivel apoiar verdadeiramente o doente
e a sua familia no processo de luto, é importante ter disponibilidade, saber escutar,
fazer questoes e dar respostas adequadas. A comunicagdo tem um papel fundamental
e, por isso, é tdo dificil para a maioria dos profissionais.

Ao longo do estagio, aprendi o quanto é importante permitir que as pessoas
expressem 0s seus sentimentos e/ou preocupacdes, de modo a ser possivel
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acompanhar e dar apoio no seu processo de adaptacao a doenga e a sua evolucao, até
ao momento da morte. A forma como é vivenciada a fase terminal pelo préprio doente
e seus familiares esta relacionada com diversos fatores, sendo importante avaliar, ao
longo do acompanhamento, a presenca de fatores de risco (Pazes, Nunes & Barbosa,
2014).

A ECSCPBeja+, desde o inicio do acompanhamento, apoia o doente e a sua familia
na adaptacao a doenga e a sua progressdo, gradualmente ao longo da evolugdo da
situacdo. Apés o falecimento, também disponibiliza apoio aos familiares. E mantido
contacto com os familiares enlutados, nos primeiros meses ap6s a morte do doente,
sendo que nem sempre sao cumpridas todas as visitas previstas no protocolo. Ou seja,
0 acesso a Equipa mantém-se para as familias enlutadas, mas a procura da ajuda
depende da procura das proprias familias. Nos casos em que existem fatores preditores
de luto complicado, a familia fica sinalizada para consulta de psicologia.

Durante o periodo de pratica clinica, foi possivel participar ativamente com o
doente e a sua familia, acompanhando a evolu¢do da doenca e, consequentemente,
apoiar no processo de luto. Assim, foi possivel desenvolver competéncias praticas
nesta area e atingir o objetivo proposto.

Avaliar as necessidades da ECSCPBeja+ (formacao, protocolos, etc.) com o intuito
de colaborar na sua resolucido durante o periodo de permanéncia na equipa

Ao longo da permanéncia na equipa, tive possibilidade de questionar a mesma
sobre algumas das suas necessidades. Tal como ja referido anteriormente, a equipa
nuclear é constituida apenas por uma médica e uma enfermeira a tempo integral, pelo
que a maioria do seu tempo é investido na presta¢do de cuidados aos doentes. Assim,
as atualizacbes de documentos ou realizacdes de novos protocolos vao sendo
realizados em tempo pds-laboral ou quando ha um menor nimero de referenciagdes.

Tendo como objetivo avaliar as suas necessidades e colaborar para ajudar a
suprimir as mesmas, durante a pratica clinica, realizei um protocolo que estava em falta
no servico - “Protoloco controlo da dor - uso de opiodides fortes” (Apéndice A). A
utilizacdo de opidides é frequente na pratica diaria da Equipa para controlo da dor,
dispneia, tosse. Devido a necessidade de adequar a terapéutica a cada doente, a
ECSCPBeja+ define para cada doente o protocolo de atuacdo, mas ndo tinha um
protocolo especifico para utilizagdo de opidides fortes para controlo da dor. A
existéncia deste protocolo é tida como importante, sobretudo para servir de base no
manuseamento destes farmacos por colegas que trabalham em estreita articulacao
com a Equipa. De ressalvar, no entanto, que cada doente carece de um ajuste especifico.

Criei também um documento de registo para as conferéncias familiares (Apéndice
B). Quando era realizada uma conferéncia familiar, independentemente das questoes
que seriam abordadas, o registo da mesma ficava apenas no processo do doente numa
pequena nota associada, aquando da realizacao do registo da consulta no programa
informatico. Muitas vezes, ndo era possivel especificar, detalhadamente, tudo o que
tinha sido abordado e acordado. Deste modo, com a criagdo de um novo documento, a

Equipa passou a conseguir registar, em documento préprio, os objetivos da realizagao
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da conferéncia, os motivos que levaram a sua realiza¢cdo, quem esteve presente e as
decisdes e consensos que resultaram da mesma.

Estruturar e implementar um projeto de intervencdo para o servico de Medicina
I com o intuito de sensibilizar a equipa multidisciplinar para uma melhor
abordagem ao doente paliativo

Foi estruturado e implementado um projeto de intervengao, ao longo de varios
meses. Toda a informacgao referente ao mesmo é mencionada mais detalhadamente no
ponto 3.
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3. Projeto de Intervencao

3.1. Fundamentacao

As questdes relacionadas com o fim de vida continuam a nao estar esclarecidas para
a maioria da sociedade. A ideia pré-concebida e profundamente errada de que quando
“nao ha cura ndo ha nada a fazer” esta muito difundida, sendo o sofrimento e a morte
encarados pela maioria da populacdo sempre como algo terrivel e considerado sem
nenhuma alternativa (Neto, Aitken & Paldron, 2004).

Infelizmente, os profissionais de saude ndo sdo exce¢do desta realidade. Ao longo
de todo o seu percurso profissional, os profissionais de saide sdo aqueles que mais se
deparam com o sofrimento e com a morte, pelo que deveriam estar capacitados para
atuar da forma mais correta nestas situacdes (Neto, Aitken & Paldron, 2004). No
entanto, na pratica diaria tal ndo se verifica. Podemos mesmo afirmar que “nunca uma
sociedade esteve tdo mal preparada para lidar com o sofrimento e com a morte, duas das
grandes e inevitdveis realidades da vida” (Neto, Aitken & Paldron, 2004, p.9).

“A emergéncia das doengas crénicas levou a que a morte passasse a acontecer com
frequéncia no final de um percurso prolongado de doenga. No entanto, o facto de passar
a viver mais tempo nem sempre implicou que se morresse melhor.” (Pulido, Batista, Brito
& Matias, 2010, p. 226)

A nivel hospitalar, os doentes com doenca crénica avancada sdo uma presenca
diaria nos servicos de Medicina Interna. Doentes com deméncia, insuficiéncia cardiaca
ou doenga pulmonar obstrutiva crénica sao exemplos das presencas mais frequentes,
mas também as patologias nas quais os profissionais tém maior dificuldade em
identificar a necessidade de uma abordagem paliativa. De um modo geral, os
profissionais de saude subestimam o tempo de vida dos doentes, uma vez que tém
dificuldade em assumir que estao perante um doente em fim de vida. Esta dificuldade
na identificacdo leva muitas vezes a realizacdo de procedimentos inadequados ao seu
quadro clinico, comprometendo o seu conforto e qualidade de vida. A abordagem
realizada é tendencialmente focada em medidas que prolongam a vida sem terem uma
repercussao positiva na qualidade da mesma (Jorge, 2015; Paiva, 2012; Pulido et al,
2010).

Na maioria dos hospitais de agudos ndo existe uma uniformizacdo dos cuidados
prestados ao doente em fim de vida. Ha “pouca uniformizagdo de cuidados prestados a
doentes em fim de vida, existindo, por vezes, inadequagdo dos mesmos, dificuldade na
abordagem das familias e na tomada de decisdo de medidas adequadas” (Pulido et al.,
2010, p. 225). Nao existe nenhum protocolo de intervencao uniforme para uma
abordagem a estes doentes de acordo com as suas necessidades. A abordagem dos
doentes e familias, e as tomadas de decisdo, ficam muitas vezes dependentes da
sensibilidade de cada profissional a situagdo, uma vez que as equipas de saude, que
lidam diariamente com estes doentes, ndo tém formacdo especializada de modo a
adequar a sua atuagao (Pulido et al, 2010).
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No servigco de Medicina II do Hospital José Joaquim Fernandes, em Beja, existem
trinta camas da especialidade que se encontram constantemente ocupadas, na sua
maioria, por doentes com doenga cronica avangada. As patologias de base dos doentes
internados sdo variadas: neoplasia, deméncia, insuficiéncia cardiaca, doenc¢a pulmonar
obstrutiva croénica, insuficiéncia renal, entre outras.

Estes doentes recorrem ao servigo de urgéncia e acabam por ficar internados,
muitas vezes, na sua maioria, por episddios de descontrolo sintomatico devido a
agudizacdo ou progressao da doenca de base. Estes internamentos, sdo também muitas
vezes internamentos prolongados, onde sdo realizados procedimentos completamente
inadequados a situacdao do doente, "simplesmente" por este se encontrar no hospital
(por exemplo, realizagdo de exames complementares de diagnostico diarios). Para
além da inadequacdo de cuidados ao longo do internamento, em muitos casos os
doentes acabam por falecer durante este periodo, ndo tendo acesso aos cuidados
adequados a fase final da vida.

Assim, tendo em conta tudo o anteriormente referido, e ap6s alguns periodos de
reflexdo pessoal, e enquanto profissional, com o intuito de escolher a tematica que
pudesse proporcionar uma mais valia para o servigo, para os seus profissionais e para
os doentes, foi escolhido como tema principal para o projeto de intervencao
“Adequacdo de cuidados a doentes em fim de vida em contexto hospitalar”.

De acordo com o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos, biénio 2017-2018, é importante integrar métodos e procedimentos usados
em CP em todas as estruturas do Servigo Nacional de Saude. Ainda de acordo com o
mesmo plano, ao nivel da formacgao, este preconiza que os servigos que acompanham
com frequéncia doentes com necessidades paliativas, mas em que os CP ndo sdo o seu
foco principal, como por exemplo, os servigos de Medicina Interna, devam ter formacao
de nivel intermédio nesta area.

Mesmo em servicos nado especializados neste tipo de cuidados é urgente encontrar
respostas que promovam a qualidade de vida dos doentes e da sua familia. A
abordagem paliativa € um componente fundamental da resposta aos problemas e
necessidades das pessoas com doengas crdnicas e progressivas, devendo ser integrada
por todos os servicos e profissionais.

Segundo Weissman & Meier (2011), para melhorar o acesso a cuidados paliativos é
fundamental a educagdo dos profissionais. Assim, este projeto teve como objetivo
melhorar os conhecimentos dos profissionais que trabalham no servico de Medicina,
através da sua sensibilizacdo e da melhoria de conhecimentos na area dos cuidados
paliativos, tendo como finalidade modificar praticas através da adequacgdo de cuidados
a doentes em fim de vida.

Esta adequacdo de cuidados permitird trazer beneficios para o doente e a sua
familia: diminui a carga sintomdtica do doente, diminui a sobrecarga dos familiares e
melhora a qualidade de vida de ambos (Barbosa et al, 2016). Segundo o Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, biénio 2017-2018, tem
ainda outros beneficios como a diminuicdo dos internamentos, dos reinternamentos,
da futilidade e obstinagdo terapéutica e do recurso ao servigo de urgéncia. Higginson
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et al. (2002) e Smith et al. (2003) também reforcam a importancia da abordagem
paliativa pela melhoria do controlo sintomatico e pela reducao de custos ao nivel das
despesas de saude.

Por todos estes motivos, a realizacao deste projeto constitui, em meu entender, uma
mais valia para os profissionais, para o servico e acima de tudo para a melhoria da
prestacdo de cuidados ao doente/familia.

3.2. Planeamento/Execucao

Para dar inicio ao planeamento do projeto de intervengao foi realizada uma andlise
SWOT (Strengths, Weaknesses, Threats, Opportunities) como forma de reflexao inicial

sobre o mesmo.

Tabela 3 - Analise SWOT

ANALISE SWOT

FORCAS

FRAQUEZAS

o Existéncia de ECSCPBeja+ com .
competéncia reconhecida;
e (Conhecimento do funcionamento e

equipa do servico de medicina; .
e Conhecimentos na area de Cuidados
Paliativos;
e Conselho de administracdo da ULSBA
recetivo ao projeto e a reconhecer mais .

valias no mesmo;

e Reconhecimento do Diretor Clinico e
dos enfermeiros chefes do servigo de
Medicina da necessidade na formacéo.

Nao reconhecimento dos Cuidados
Paliativos como aérea
especializada;

Recursos humanos no servico nao
adequados a pratica de cuidados
dirigidos ao conforto/promotores
de dignidade;

Desinteresse por parte da equipa
médica na area dos CP.

desenvolvimento dos CP;

e Realizacdo de estidgio na ECSCPBeja+
pertencente a ULSBA e haver ficil
articulacio entre servicos.

OPORTUNIDADES AMEACAS
e Possibilidade de realizar o projeto de e Mitos acerca dos CP e terapéutica
intervencdo no ambito do mestrado em comummente usada;
CP; e Resisténcia dos profissionais a
e Vontade manifestada por parte da mudanca;
equipa de enfermagem para formacao e Falta de cultura de trabalho em
na area dos CP; equipa;
e Plano estratégico para 0 e EIHCP sem atividade no periodo de

estagio.

Apoés esta andlise, tendo em conta que o objetivo principal do projeto foi melhorar
os conhecimentos e sensibilizar os profissionais para a temdtica da adequac¢do de
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cuidados a doentes em fim de vida, com o intuito de modificar a sua pratica didria,
foram planeadas sessdes de formacdo para a equipa de enfermagem e equipa médica.

Primeiramente, o projeto teve de ser apresentado aos responsaveis de servigo
(Diretor clinico e Chefe de enfermagem) para obter a sua aprovacgao. Foi, de imediato,
aceite e incluido nas formagdes em servico de ambas as equipas. No entanto, ficou a
ressalva de que a equipa médica seria bastante mais dificil de cativar e até de garantir
a sua presenca nas formacgdes propostas. Independentemente disso, e consciente da
grande dificuldade que é abordar a tematica da adequagdo de cuidados a doentes em
fim de vida, em contexto hospitalar, mantive a minha proposta inicial e iniciei a
execucao do projeto.

Inicialmente, foi entregue um questionario (Apéndice C) a todos os profissionais
que iriam receber a formagao para ser feita uma breve avaliagdo dos conhecimentos
gerais e diagnosticar as principais necessidades, a fim de adequar as formagoes
planeadas. Na sua maioria, a percentagem de respostas corretas foi superior a 90%. No
entanto, apesar de supostamente serem bons valores, estes resultados deixaram-me
ainda mais incentivada na realizacao das formacgdes. Fiquei bastante intrigada e queria
perceber o porqué destes profissionais terem conhecimentos teéricos e a sua prestagao
de cuidados ser totalmente desadequada, no que respeita a abordagem de doentes em
fim de vida, em contexto hospitalar.

Sé iria perceber esta questdo durante as sessdes de formacao, onde seria permitida
abertura para que fossem expostas as suas duvidas/receios e através de uma reflexao
conjunta da pratica didria.

Para a equipa de enfermagem, as sessdes de formacao foram realizadas em dois dias
distintos para ser abrangida toda a equipa e nao interferir com a dindmica habitual do
servico. Em cada grupo, foram realizadas duas sessdes com conteudos diferentes. Uma
sessao inicial sobre cuidados paliativos, no geral, e outra sessdo sobre a tematica
especifica do projeto, adequacao de cuidados ao doente, em fim de vida, em contexto
hospitalar. Nos apéndices D e E sera possivel ver o plano pedagégico das sessoes e os
diapositivos da formacao.

Inicialmente, em fase de projeto, estas formacdes foram apenas propostas ao
servico de Medicina II, servico no qual exercia fun¢des. No entanto, na mesma unidade
hospitalar, existe mais um servigo de Medicina (onde a equipa médica é a mesma, mas
a chefia e equipa de enfermagem sdo distintas) e que também demonstrou interesse na
realizacdo destas sessdes de formacdo. Deste modo, a pedido dos servigos, foram
realizados mais dois dias de formagdo idénticos e todos os profissionais de
enfermagem dos servigos de medicina tiveram acesso aos mesmos conteudos.

Apés ter sido realizada a formacdo para as equipas de enfermagem, seguiu-se a
dificil tarefa de cativar a equipa médica para a sessao de formacdo planeada. A
estratégia escolhida de dividir a equipa médica e de enfermagem para as sessoes de
formacao foi discutida com as orientadoras. Colocou-se a hipotese de fazer sessoes
para ambas as equipas, em simultdneo, no sentido de fomentar a discussdo entre
equipas. No entanto, tenho, infelizmente, a consciéncia de que, na realidade, seria ainda
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mais dificil cativar os médicos a assistir uma formagdo de cuidados paliativos numa
formacgao conjunta, pois isso ndo é o habitual e dificultaria ainda mais a sua adesao.

O objetivo era abordar os mesmos contetidos que foram abordados com a equipa
de enfermagem, mas em apenas uma Unica sessdo lecionada pela Dra. Cristina Galvao
(médica da Instituicdo, Coordenadora da ECSCPBeja+ e com competéncia em Medicina
Paliativa) e pela Dra. Rita Abril (médica da Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital
da Luz com competéncia em Medicina Paliativa). No apéndice G, sera possivel ver os
diapositivos apresentados.

Esta sessao formativa foi divulgada pelo Diretor Clinico, em reuniao de servigo, pela
médica coordenadora do internato via email e na pagina da intranet da ULSBA
(Apéndice F). No entanto, a adesdo foi francamente reduzida. Apenas cinco médicos
internos do servico de medicina fizeram inscricdo, mesmo apds bastante insisténcia
pessoal junto da equipa médica. Assim, perante esta adversidade, foi necessario abrir
a formacdo a todos os profissionais da ULSBA para que fosse possivel a realizacao da
mesma.

Apés realizadas as sessoes de formacao, foi também elaborado e entregue a cada
servico de medicina um guia de consulta rapida sobre via subcutdanea - Apéndice H.

3.3. Avaliacao

A avaliagao da formagdo tem como intuito principal demonstrar se os objetivos
foram ou nao atingidos. Neste caso, em especifico, apesar do objetivo principal ter sido
comum a todas as sessoes realizadas, as mesmas ndo abordaram o mesmo publico, nem
foram delineadas de forma idéntica. Por isso, é importante fazer nao sé6 uma avaliacao
global de todo o projeto, mas também uma avaliagdo especifica das sessdes realizadas
as equipas de enfermagem e da sessao inicialmente planeada para a equipa médica,
mas que, posteriormente, foi aberta a todos os profissionais.

No que respeita as formacgdes realizadas as equipas de enfermagem, as mesmas
foram realizadas nos dias 11 e 12 de abril e 16 e 23 de maio, em salas de formacao.
Foram quatro dias de sess0es que permitiram que todos os elementos das respetivas
equipas, incluindo os enfermeiros chefes, estivessem presentes. No total, 45
profissionais de enfermagem foram abrangidos pela formacao.

Foinotoério que é uma tematica bastante importante para o servico em questao, pois
todos os formandos participaram com entusiasmo, levando a debate questdes da sua
pratica diaria e partilharam as suas experiéncias. Mostraram-se bastante
sensibilizados e motivados para a mudanca de comportamentos, no que respeita a
adequacdo de cuidados aos doentes em fim de vida.

Quanto a equipa médica, foi realizada apenas uma tnica sessao e que, tal como ja
referido anteriormente, por falta de inscrigdes desta classe profissional, foi aberta a
todos os profissionais da institui¢do. A sessdo formativa decorreu no dia 7 de junho, na
sala de conferéncias do hospital e contou com a presenca de profissionais das mais
diversas areas: enfermeiros de varios servigos, tais como unidade de cuidados
intensivos ou especialidades médicas, assistentes sociais, nutricionistas, farmacéuticos
e médicos internos. No total, 22 profissionais.
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Realizou-se uma sessdao multidisciplinar muito interessante, onde foram debatidos
varios pontos de vista e onde existiu espago para a partilha de experiéncias, a fim de
questionar duvidas. Varios profissionais presentes valorizaram a realizacdo da sessao
de formagdo, demonstraram interesse em desenvolver mais competéncias na area e
alguns referiram o quanto seria importante que todos os profissionais da instituicao
tivessem estado presentes.

Infelizmente, o publico alvo inicial da sessdo destinada aos médicos foi aquele que
demonstrou menos adesdo, sendo o aspeto menos positivo a apontar na realizacao
deste projeto. Na minha opinido, é lamentavel que os médicos do servico de medicina
interna se demonstrem tdo pouco interessados na melhoria da sua pratica diaria.
Todos os dias, acompanham doentes com doenga crénica e incuravel, maioritariamente
doentes em fim de vida e que necessitam urgentemente que seja melhorada a sua
abordagem, em contexto hospitalar.

De um modo geral, a avaliagdo do projeto implementado foi bastante positiva.
Retiro esta conclusdo nao s6 pelas avaliagdes verbais apds a sessdo ou avaliagdes da
sessdo realizadas em documento préprio, mas pelas atitudes demonstradas pelos
profissionais, nestes ultimos meses. O facto de ter decorrido um periodo de varios
meses entre a realizacdo das sessdes e a realizacdo deste relatério permitiu
testemunhar o aumento das referenciacdes por parte dos profissionais do
internamento a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos, aquando da
alta dos doentes, bem como o aumento das solicita¢des de apoio a Equipa no que toca
a esclarecimento de duvidas ou ajustes terapéuticos/decisdes éticas em doentes em
fim de vida em contexto hospitalar.

Tabela 4 -Referenciacdes a ECSCPBeja+ nos anos 2017 e 2018 - Distribuicdo por referenciador

DISTRIBUIGAO POR REFERENCIADOR
2017 A (%) 2018
ECCI/UCC/Equipa domicilios 47 51% 71
Equipa Saude 14 157% 36
Familiar/pessoa préxima 20 25% 25
Servigco Oncologia 37 -22% 29
EGA - HIJF 3 -100% 0
SuU 13 85% 24
Internamento Hospitalar 13 107% 27
Unidades de Cuidados Continuados 1 300% 4
EIHCP Beja 1 -100%
Outros (SAD, Lar) 33 139% 79
Total 182 62% 295

Fonte: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja+ (2019)

Tal como pode ser verificado no relatério de atividades da Equipa e reproduzido na
tabela anterior, em 2018, o aumento de referenciagdes é bastante significativo (62%).
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No que respeita especificamente as referenciacdes de internamento hospitalar, estas
sdo, na sua maioria, do servico de medicina e é também notério o seu aumento (107%).

Em suma, este projeto permitiu nao s6 desmistificar os cuidados paliativos e
sensibilizar os profissionais para a adequacdo de cuidados a doentes em fim de vida,
em contexto hospitalar, mas também demonstrar o trabalho desenvolvido pela Equipa,
a sua competéncia e os seus resultados. Assim, os profissionais do servigo de Medicina
ficaram mais despertos para determinadas situagdes e solicitaram com maior
frequéncia a colaborag¢do da Equipa.
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4. Conclusao

A conclusao deste relatorio significa, simultaneamente, o culminar de um periodo
de aprendizagem, de critica e de reflexdo. Apesar de terminado este ciclo, ndo esta
terminado o percurso, mas sim, iniciada uma longa caminhada.

A abordagem paliativa encontra-se cada vez mais difundida. O seu impacto positivo
na vida dos doentes/familias, evidenciando consistentemente uma melhoria na
qualidade de vida dos doentes, mais ganhos em satide e uma clara reducao de custos,
faz com que sejam cuidados cada vez mais imprescindiveis nos servicos de satide. A sua
implementacdo é que, infelizmente, ndo decorre ao ritmo desejado e necessario
(Capelas et al, 2017; Barbosa et al., 2016).

No entanto, a existéncia de profissionais de satide cada vez mais capacitados nesta
area podera ser uma mais valia para a sua evolucdo. Este mestrado constitui-se
também como uma mais valia, uma vez que permite a aquisicdo de conhecimentos e
desenvolvimento de competéncias especificas na area dos cuidados paliativos, para
que seja possivel uma intervencao especializada junto dos doentes e familias que dela
necessitem.

Para além da necessidade de aquisicao de conhecimentos numa area que, ha varios
anos, me fascinava, o desejo por desenvolver, futuramente, a minha atividade
profissional, num servigo ou equipa de cuidados paliativos, levou-me a ingressar neste
curso para desenvolver a minha competéncia. Nao foi facil. Para além da minha pratica
diaria ser realizada num servico de Medicina Interna onde a filosofia de cuidados
paliativos é algo ainda muito desconhecido, a conciliagdo da realizagdo da pratica
clinica e a implementacao de um projeto com a atividade profissional e as dindmicas
familiares, exigiram um esfor¢o acrescido. Contudo, a experiéncia da pratica clinica foi
muito enriquecedora e permitiu-me comprovar que, para além do fascinio inicialmente
existente, é uma area com a qual me identifico, a nivel pessoal e profissional, e a qual
pretendo desenvolver ao longo da minha caminhada enquanto enfermeira.

Para os profissionais de saude, cuidar deve ser a sua principal fungao e, eticamente,
temos o dever de desenvolver cuidados promotores de dignidade as pessoas que
acompanhamos. Tal como em qualquer outra situacdo clinica, acompanhar o
doente/familia numa situa¢do de fragilidade perante uma doencga avangada requer
conhecimentos e competéncias especificos e cientificamente validos. S6 assim é
possivel assegurar cuidados adequados e com qualidade. Apoiar a familia, comunicar
de forma adequada, controlar sintomas e saber trabalhar em equipa sao competéncias
que se vao adquirindo ndo s6 com o conhecimento técnico-cientifico, mas também com
a experiéncia da pratica diaria.

A realizagdo da pratica clinica permitiu-me precisamente adquirir mais
conhecimentos e competéncias no que respeita ao cuidar do doente em situacao
paliativa. Permitiu-me perceber que o meu cuidado deve ser dirigido a cada doente, na
sua individualidade e de acordo com as suas necessidades e nao com o seu diagndstico
e progndstico.
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A implementacao do projeto de intervencdo permitiu difundir a filosofia e
principios dos cuidados paliativos, clarificando conceitos e esclarecendo duvidas. Os
mitos existentes em relagdo ao uso de opidides ou o simples desconhecimento de que
os CP nao sdo restringidos apenas a doentes idosos ou com problemas oncoldgicos
foram desmistificados. A necessidade urgente de prevenir o sofrimento e maximizar a
qualidade de vida dos doentes e familias até a sua finitude, mesmo num servico de
Medicina Interna, foi aparentemente compreendida. A discussao e reflexdo entre
profissionais conduziram a uma procura na adequagao de cuidados, permitindo o inicio
de uma mudanga de comportamentos.

De um modo geral, considero que se alcangcaram os objetivos a que me propus
inicialmente, ndo sé pela aquisicdo de conhecimentos e desenvolvimento de novas
competéncias, mas também pela consciencializacdo e dissemina¢do da importancia
deste tipo de cuidados que me ira acompanhar para o resto da minha caminhada
profissional.

A realizagdo deste mestrado foi para mim um momento de grande mudancga, ndo sé
a nivel profissional, mas também pessoal, pois a verdadeira aprendizagem sobre o
valor da vida permite-nos muitas vezes repensar a importancia de determinadas coisas
e situacoes do nosso proprio quotidiano. A sua conclusdo é o inicio de mais uma etapa
com muitas perspetivas futuras na area dos cuidados paliativos.
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