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Resumo

O presente Relatério tem como fim a descricao e reflexao das atividades realizadas
na Unidade Curricular de Pratica Clinica do Mestrado em Cuidados Paliativos da
Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias.

0 periodo de Pratica Clinica, para o qual foram definidos previamente em Projeto
objetivos, atividades e competéncias, foi realizado num Servico de Cuidados
Paliativos, em contexto de internamento hospitalar e no servico de atual pratica
profissional - Unidade de Cuidados Continuados Integrados da Santa Casa da
Misericérdia de Castelo Branco. Como tal, foram dispensadas um total de 300 horas,
200 destas destinadas ao Servigo de Cuidados Paliativos e as 100 restantes em
projeto de melhoria dos cuidados no servigo de origem.

Recorrendo-se a observagdes direta e participante, validando a pratica com a
evidéncia cientifica atual, é descrito o modelo de organizacdo e funcionamento do
Servico de Cuidados Paliativos referido, referindo-se a tipologia da prestacao de
cuidados. Sao refletidas as atividades desenvolvidas e as competéncias adquiridas nas
areas-chave dos Cuidados Paliativos: comunicacdo, controlo de sintomas, apoio a
familia e trabalho em equipa. Cruzando a observacdo direta e participante com a
imersdo na literatura mais atual demonstra-se a aquisicio de competéncias na
estruturacdo e implementacdo de programas em Cuidados Paliativos.

O projeto de melhoria dos cuidados implementado no servico de origem teve
como tematica Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida, baseando-se a
sua implementag¢do no estudo do indicador de qualidade proposto na Unidade
Curricular Teérica Trabalho de Equipa e Organizagdo de Servigos. A forte possibilidade
de melhorar a assisténcia aos doentes em Ultimos Dias e Horas de Vida, e o elevado
nimero de admissdes de doentes terminais na Unidade de Cuidados Continuados
Integrados, motivou a escolha do tema.

Através da acdo de formacao dirigida a equipa multidisciplinar e da elaboracao de
um plano de cuidados em Ultimos Dias e Horas de Vida foi possivel melhorar a
qualidade dos cuidados aos doentes assistidos e respetivas familias, respondendo-se
as principais necessidades identificadas no doente em fim de vida pela LACDP (2014):
reconhecimento, comunicagao, envolvimento, apoio, planeamento e atuacgao.

Palavras-chave

Prdtica Clinica; Cuidados Paliativos; Ultimos Dias e Horas de Vida
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Abstract

This report aims at the description and reflection of the activities held in the
Course of Master of Clinical Practice in Palliative Care of Escola Superior de Saude Dr
Lopes Dias.

The period of Clinical Practice, to which were previously set in Project objectives,
activities and skills, was carried out in a ward of Palliative care, in hospital context
and current ward of professional practice - Unidade de Cuidados Continuados
Integrados da Santa Casall da Misericérdia de Castelo Branco. As such, 300 hours
were dispensed in total, 200 of these, intended to Palliative Care and the remaining
100 in care improvement project, in the original ward.

Making use of direct and participatory observation, validating the practice with
the current scientific evidence, it's described the model of organization and
functioning of that Palliative Care Services, referring to the type of care. They are
reflected the activities and skills acquired in the key areas of palliative care:
communication, control of symptoms, family support and teamwork. Crossing the
direct observation and participant with the immersion in the most current literature,
it is demonstrated the acquisition of skills in the structuring and implementation of
programs in palliative care.

The care improvement project implemented in the original ward had as theme
Identification and Management of the Last Days and hours of life, based on its
implementation in the study of the quality indicator proposed in the Course
Theoretical Teamwork and Service Organization. The strong possibility of improving
care to patients in the Last Days and hours of life and the high number of patient
admissions to the Palliative Care Units, has motivated the choice of subject.

Through the training action directed at the multidisciplinary team and the
development of a care plan in the Last Days and hours of life, it was possible to
improve the quality of care for assisted patients and their relatives, responding to the
main needs identified in the patient in the end of life byl] LACDP
(2014):[Irecognition,lcommunication, involvement, support, planning and acting.

Keywords

Clinical practice; Palliative care; Last Days and Hours of Life.
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Relatério de Pratica Clinica - Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

1. Introducao

A elaboracao de um Projeto de Relatdrio e Pratica Clinica (PC), no ambito do 32
Mestrado em Cuidados Paliativos (CP) da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias
(ESALD), tem como objetivo fundamental o pedido de admissdo a realizacdo da PC e
preparacdao de um Relatério que abarque a descricio de todas as atividades
desenvolvidas e as competéncias adquiridas durante a pratica assistencial.

A 13 de fevereiro de 2015, por despacho da Coordenadora de Mestrado em CP,
Professora Doutora Paula Sapeta, fui informada da aprovacdao do meu pedido de
admissao a PC e preparacdo do presente Relatdrio. A atribuicdo do grau de Mestre em
CP, segundo o Regulamento interno dos ciclos de estudos, depende da entrega deste
Relatério e da respetiva discussao publica.

Com os notaveis avang¢os da Medicina foram controlados muitos dos problemas
dos quais derivavam quadros clinicos fatais, nomeadamente doencas infeciosas.
Concomitantemente com o aumento das condi¢des de vida das populagdes, estes
avancos permitiram aumentar a esperanca média de vida, sobretudo nos paises
desenvolvidos, o que nos coloca perante um incremento consideravel do namero de
doentes crénicos e dependentes (Capelas, 2014).

Ainda que a morte seja um facto inexoravel da vida, como escreve Neto (2010a), a
sociedade tende a encara-la como o resultado de uma luta contra a doenga,
incentivando a obstina¢do terapéutica e ndo dando a devida atencao ao sofrimento
associado, descurando-se as necessidades do doente em fim de vida e da sua familia
(Neto, 2010a; Sapeta, 2011; Capelas, 2014).

Com a consciencializa¢do social para estas questoes, no século XX, especificamente
a partir dos anos 60 e inicio da década de 70, deu-se o inicio do movimento moderno
dos CP atribuido a Cicely Saunders em Inglaterra e Elisabeth Kiibler-Ross nos Estados
Unidos da América, preconizando-se uma atencao global da pessoa em fim de vida e
novas abordagens terapéuticas aos sintomas mais comummente vivenciados na
proximidade da morte (Neto, 2010a; Sapeta, 2011; Pacheco, 2014).

Os CP permitem, hoje, uma resposta digna que contrarie a sensa¢do de que “ja
nada ha a fazer” sendo definidos, desde 2002, pela World Health Organization (WHO)
como:

uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes - e suas familias - que enfrentam
problemas decorrentes de uma doenca incurdvel e/ou grave e com progndstico limitado, através da
prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo precoce e tratamento dos problemas ndo so
fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais (WHO, 2015, par. 1)

Uma pessoa em situacao de debilidade ndo é um ser inferior, seja em que contexto,
pelo que a fragilizagdo s6 pode corresponder a uma intensificacao da atencado e do
cuidar. Neste sentido, é fundamental infundir a filosofia dos Cuidados Paliativos,
contando com as suas areas de atuagao fundamentais, referidas por Twycross (2003):
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controlo dos sintomas, comunica¢do adequada, apoio a familia e trabalho em equipa
(Neto, 2010a; Pacheco, 2014).

Na generalidade dos paises ocidentais infundiu-se esta filosofia, verificando-se, no
entanto, algumas desigualdades na resposta a estes doentes e familias. Segundo
dados do ano 2005, o numero de Servicos de Cuidados Paliativos (SCP), por milhdo de
habitantes, no Reino Unido era de 12 servigos e em Espanha entre 4 e 8. A realidade
portuguesa compreendia uma maior disparidade, sendo a resposta em CP
providenciada por menos de 2 servicos por milhdo de habitantes (Capelas, 2014;
Neto, 2010a).

Num estudo mais recente, realizado pela Economist Intelligence Unit em 2015, a
pedido da Lien Foundation e liderado por Trisha Suresh, destacam-se os avangos, bem
como os desafios futuros por lacunas nas politicas e infraestruturas, avaliando 80
paises do mundo. Foram considerados 20 indicadores qualitativos e quantitativos,
englobados em 5 categorias: o ambiente em CP e cuidados de saude, recursos
humanos, a acessibilidade aos cuidados, a qualidade de cuidados e nivel de
comprometimento da comunidade. Segundo os calculos baseados nos referidos
indicadores, o Quality of Death Index demonstra o ranking de todos os paises
estudados: o Reino Unido encontra-se em primeiro lugar, seguindo-lhe Austrilia e
Nova Zelandia. Portugal encontra-se na 242 posicdo do ranking de paises,
relativamente a qualidade do fim de vida e Espanha em 232.

Espanha é um dos paises particularmente abordado neste estudo pela estratégia
nacional de melhoria dos CP, com inicio em 2007, com a introducao de 29 equipas de
Psicélogos e Assistentes Espirituais na rede nacional de CP. Os resultados sdo
favoraveis porque culturalmente as “pessoas querem morrer em casa” e também pela
“forca dos cuidados de sadde primarios, responsaveis pelos primeiros avangos em CP
no pais”, como refere Rocafort Gil citado no Economist Intelligence Unit (2015, pg. 28).

Atualmente discute-se a nivel europeu a Carta de Praga, resultante do trabalho
conjunto entre a European Association for Palliative Care (EAPC), a International
Association for Palliative Care, a Worldwide Palliative Care Alliance, a Human Rights
Watch e a Union for International Cancer Control que pretende a promocao junto dos
Estados Membros da importancia dos CP e o direito da igualdade do acesso a estes
cuidados por todos os doentes e familias necessitados.

Na Carta de Praga, traduzida para a lingua portuguesa por Manuel Luis Capelas,
refere-se:

os cuidados paliativos sdo interdisciplinares e dirigem- se tanto ao doente, como a familia e
comunidade. (...) afirmam a vida e consideram a morte como um processo natural; ndo antecipam nem

adiam a morte. Prop6em- se a preservar e garantir a melhor qualidade de vida possivel até a morte
(EAPC, s.d., pg. 1).

Em Portugal, em 2006, com o Decreto-lei 109/2006 de 6 de junho foi criada a
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) que determina a
existéncia de unidades de internamento de CP e a prestacdo destes cuidados por
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equipas de suporte intra-hospitalares e por equipas domicilidrias de suporte na
comunidade (Decreto-lei n? 109 de 6 de junho dos Ministérios da Saude e do
Trabalho e da Solidariedade Social, 2006).

No entanto, s6 em 2004 é publicado o Programa Nacional de Cuidados Paliativos
(PNCP) pela Dire¢do-Geral da Saude (DGS), sendo finalmente reconhecida a filosofia
dos CP como fundamental. Ja em 2012, é aprovada a Lei de Bases dos CP, consagrando
os direitos dos cidadaos e regulando o seu acesso, no ambito do Servico Nacional de
Saude, a este tipo de cuidados (DGS, 2004; Decreto-lei n2 172 de 5 de setembro do
Ministério da Saude, 2012).

Em agosto de 2015, as unidades e equipas de CP deixam de estar integradas na
RNCCI, de acordo com o Decreto-lei n2 136/2015, de 28 de julho. O Ministério da
Saude justifica esta alteragdo com a possibilidade de coexisténcia das unidades da
RNCCI e da Rede Nacional de CP, podendo a RNCCI integrar as equipas comunitarias
de suporte em CP (DGS, 2005).

Sendo consciente dos obstaculos existentes em Portugal para dar resposta a
necessidade de todos os doentes cronicos e suas familias, assento a minha motivacao
pessoal e profissional para a admissdo a PC do Mestrado em CP da ESALD no
reconhecimento da importancia da formacao e valorizacao dos CP que ndo devem ser
entendidos como um privilégio, como afirma Astudillo (2002), mas como um direito
de todos os doentes nesta situacao.

Muito embora a prestacdo de CP ndo seja ainda reconhecida em Portugal como
uma especializacgdo médica devidamente individualizada, a complexidade das
situagdes clinicas, a variedade das patologias, a gestao exigente de um largo espectro
terapéutico e a assisténcia ao sofrimento intenso exigem, segundo o PNCP uma
formacdo consistente e diferenciada, ao nivel pds-graduado. Esta formacgao revela-se
indispensavel para a estruturacdo e qualidade dos CP (DGS, 2004).

Em 2015, com o Regulamento n? 188/2015, de 22 de abril, a Ordem dos
Enfermeiros portuguesa reconhece e define o perfil das competéncias especificas do
enfermeiro especialista em Enfermagem em Pessoa em Situacao Croénica e Paliativa.
No entanto, falta por parte da tutela o reconhecimento necessario destas
competéncias especializadas (Regulamento n? 188 de 22 de abril da Ordem dos
Enfermeiros, 2015).

Durante a pratica assistencial pude refletir e compreender os principios dos CP
num contexto laboral, na realidade da assisténcia diaria, fundamentada e estruturada
aos doentes e familias necessitados. S6 deste modo se tornou possivel a concretizagao
das atividades planeadas, bem como a aquisicdo de competéncias e concretiza¢do dos
objetivos propostos no Projeto de PC e Relatério ja referido.
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Os objetivos a que me propus atingir foram:

- Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na minha pratica
assistencial;

- Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca cronica, 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 colaborag¢do com a
restante equipa interdisciplinar;

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

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

- Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas no periodo de estagio clinico, mediante a elabora¢do de um Relatério final
e da construg¢do de um plano de implementacao de uma equipa de CP;

- Implementar um guia de procedimentos que vise gerir adequadamente a fase de
Ultimos Dias e Horas de Vida (UDHV), para aplicacio pela equipa de origem.

A concretizacdo dos objetivos propostos visa a aquisicio de competéncias na
assisténcia ao doente e familia, incrementando as capacidades de resposta no
contexto de trabalho em que me insiro, bem como o reconhecimento profissional
como Especialista na drea - nivel de formacdo C, tendo em conta os trés niveis de
formacdo descritos pela Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) (2006)
(ver Anexo A).

A regulamentacao do 32 Mestrado em CP da ESALD preconiza que a componente
de PC compreende 300 horas de trabalho. 200 dessas horas deveriam ser realizadas,
obrigatoriamente, junto de uma equipa de CP, tendo eu optado pelo SCP do HPC, na
regido norte de Portugal, onde permaneci durante o més de maio de 2015. Por uma
questao de protecao de dados e sentido de ética profissional, ndo identificarei, ao
longo do Relatério, o SCP em questao, os nomes dos profissionais da equipa de PC,
bem como dos doentes e demais familiares a que prestei assisténcia.

A decisdo pelo SCP do HPC relacionou-se sobretudo com o conhecimento de que
este é um servico de exceléncia, pioneiro na oferta de CP em Portugal, com um
elevado reconhecimento ao nivel da qualidade, humanismo e eficiéncia na assisténcia
ao doente e a sua familia, bem como na pratica continuada da investigacdo e do
ensino a varios niveis, constituindo um desafio pessoal e profissional para a obtenc¢ao
das varias competéncias a que me propus.

As restantes cem horas obrigatérias de PC, decorridas entre fevereiro e outubro
de 2015, foram destinadas a implementacdo de um projeto de melhoria de cuidados
do servico onde exerco a minha atividade profissional - a Unidade de Cuidados
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Continuados Integrados da Santa Casa da Misericordia de Castelo Branco
(UCCISCMCB), tendo em conta o tema Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas
de Vida.

Optei por esta temdtica pelo interesse crescente que me foi despertando, ao longo
da componente tedrica do Mestrado e por verificar que muito embora fossem feitos
esforcos pela equipa multidisciplinar da UCCISCMCB na adequacdo dos cuidados
prestados a doentes em UDHV, uma percentagem consideravel de mortes dos utentes
institucionalizados ocorria no Hospital, por mobilizacao da equipa de emergéncia em
situacdes de agravamento do estado de sadde. A este facto associavam-se ainda
algumas dificuldades dos profissionais no reconhecimento e sobretudo registo da fase
de agonia, o que ndo permitia uma adequagdo dos cuidados ao doente e familia.

A forte possibilidade de vir a melhorar a assisténcia aos doentes em UDHV e o
elevado numero de admissdes de doentes terminais na UCCISCMCB motivou a escolha
do tema.

O presente Relatorio constitui-se de duas partes principais. Na primeira parte
descreve-se detalhadamente o periodo de PC no HPC, relativamente as atividades
desenvolvidas, objetivos propostos, descricio da estruturacio do SCP do HPC,
reflexdo das competéncias adquiridas e desenvolvimento e justificacdo dos
pressupostos postos em pratica. Numa segunda parte, compreende-se a
fundamentacdo tedrica da tematica selecionada (Identificacdo e Gestdo dos Ultimos
Dias e Horas de Vida), bem como a descricdo da implementacdo do projeto de
intervencdo em servico, dificuldades experimentadas e os ganhos obtidos.

A metodologia a que recorri na elaboracdo do presente Relatorio engloba uma
analise descritiva e o resultado das observagdes direta e participante, no decorrer do
periodo de PC. Procuro fundamentar esta observagdo pela referéncia a bibliografia de
referéncia na area dos CP, bem como a legislacdo atual pela qual se regem os
principios da assisténcia e estruturacdo dos servigos.

A elaboracdo deste Relatorio permite sobretudo uma profunda reflexao critica do
meu desempenho, enquanto mestranda, avaliando em que medida foram atingidos os
objetivos e adquiridas as competéncias propostas.
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2. Modelo de Organizacao e Funcionamento

Os CP constituem uma resposta estruturada e organizada as evidentes
necessidades das populagdes, tratando, cuidando e apoiando os doentes que
enfrentam todos os problemas decorrentes de uma doenca incuravel com progndstico
limitado e/ou ameacadora de vida, bem como as suas familias (DGS, 2004; APCP,
2006).

Os CP tém como componentes essenciais: o alivio sintomatico, apoio psicoldgico,
espiritual e emocional, apoio a familia, apoio no luto e interdisciplinaridade. Todo o
esforco deve ser, deste modo, orientado para o cuidar, dando atencdo global ao
doente, proporcionando o maximo conforto, alivio e serenidade e potenciando,
consequentemente, a maior qualidade de vida possivel (APCP, 2006; Pacheco, 2014).

Muito embora a filosofia dos CP seja global e imutavel, existem modelos muito
distintos através dos quais podem ser providenciados os CP. Cada um destes modelos
deve ter em conta a diferenciacao, a especificidade e complexidade das necessidades
doente e familia, bem como fatores de ordem social, nomeadamente decorrentes das
politicas de saude de cada pais, atendendo as condi¢des econdmicas, politicas,
culturais e de organizacao governamental (Portela & Neto, 1999; Pacheco, 2014).

2.1. Descricao do periodo de pratica clinica

A decisdo de concretizar as 200 horas de PC no SCP do HPC foi tomada em outubro
de 2014, altura em que informei a Coordenacao Pedagdgica do Mestrado. Optei por
este servico pela vasta experiéncia em CP, pela aposta na investigacdo, sendo uma
referéncia a nivel nacional e por oferecer todas as tipologias de cuidados, o que me
permitiria desenvolver competéncias de acordo com os objetivos delineados e
contatar com profissionais com elevado reconhecimento e formacao.

O primeiro contacto com o servigo foi em fevereiro de 2015, através de e-mail,
devido a distancia geografica. Expressei, no entanto, disponibilidade para me deslocar
ao norte do pais se assim fosse necessario, no sentido de articular com a Enf.2 Chefe
todas as questdes pertinentes. Face a necessidade de conciliar o estagio com as
obrigacdes profissionais, questionei a possibilidade de realizar as 200 horas durante
o més de maio (tendo férias aprovadas no servico de origem para o efeito).

Em marc¢o de 2015 obtive resposta da Enf.2 Chefe do SCP demonstrado toda a
recetividade quanto ao nimero de turnos e a possibilidade de realizar turnos de 12
horas no servigo de internamento, encurtando o periodo temporal de estagio. Na
Tabela 1 que se segue disponho o plano elaborado pela Enf.2 Chefe para o
cumprimento do estipulado (consultar ainda folha de presengas em Anexo B).
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Tabela 1 - Turnos realizados no periodo de Pratica Clinica

4 Manha 07h00 18 Noite 11h30
6 Manha/Tarde 13h30 20 Manha/Tarde 13h30
7 Manha 07h00 21 Noite 11h30
8 Manha/Tarde 13h30 25 Manha 07h00
9 Noite 11h30 26 Manha/Tarde 13h30
11 Tarde 07h00 27 Noite 11h30
12 Manha 07h00 29 Manha/Tarde 13h30
13 Manha 07h00 30 Manha 07h00
14 Manha/Tarde 13h30 31 Manha/Tarde 13h30
15 Noite 11h30 199

Inicialmente deparei-me com as dificuldades préprias de quem ndo exerce
Enfermagem em meio hospitalar, nomeadamente as diferencas nos registos
(informatizados) e a utilizacdo de terapéutica muito distinta (sobretudo injetavel)
recorrendo a técnicas ndo muito comuns na minha pratica diaria, como a utilizacao de
bombas infusoras para perfusdao subcutanea (SC) continua. No entanto, tendo sido
calorosamente acolhida por toda a equipa multidisciplinar e decorrido o natural
periodo de integracdo as rotinas, espaco e profissionais, senti uma grande evolugao
das minhas competéncias e o cumprimento dos objetivos previamente tracados, bem
como a realizacdo das diversas atividades em CP. Nada teria sido possivel sem o apoio
dos profissionais, sobretudo as enfermeiras responsaveis pela minha orientagao,
altamente qualificadas com Mestrado em CP e grande experiéncia na area.

Com uma presenca continua no servico, pude acompanhar os diferentes doentes e
familias sem “quebras” neste contacto, o que se revelou vantajoso para o seguimento
dos distintos casos clinicos.

No dia 2 de junho de 2015 decorreu a avaliagcdo do trabalho desenvolvido, na
presenca da Professora Doutora Paula Sapeta que se deslocou ao servico para esse
efeito.
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2.2 - Caracterizacao do servico e da equipa

O HPC foi a primeira instituicdo em Portugal a criar uma Unidade de Cuidados
Paliativos (UCP), em 1994, antecedendo-lhe apenas o Servico de Medicina Paliativa
do Fundao criado em 1992. Presentemente, o HPC tem o maior SCP de Portugal,
localizado num edificio construido para esse efeito, inaugurado em maio de 1996,
com um total de 40 camas. Destas, até janeiro de 2015, 20 destinavam-se
exclusivamente aos doentes do HPC, estando as restantes incluidas na RNCCI. A partir
de janeiro, todas as camas distribuidas por 2 pisos do mesmo edificio passaram de
novo a exclusiva responsabilidade do HPC.

Sendo as doencas do aparelho circulatério responsaveis pelo maior nimero de
mortes em Portugal, segue-se a doenga oncoldgica como segunda maior causa de
morte. Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE) (2014), as neoplasias
causaram 8207 6bitos, no ano de 2013, na regido norte do pais (drea geografica
abrangida pelo HPC). A realidade do pais relativamente ao elevado nimero de mortes
por doenga oncolégica reflete-se de igual modo na regido norte (INE, 2014).

Sendo o HPC uma instituicdo de saude de referéncia nacional e internacional, no
que se refere ao tratamento, investigacdo e ensino do cancro, oferece cuidados
diferenciados e especializados, dando resposta aos doentes oncoldgicos pertencentes
a area geografica abrangida pela Administracdo Regional de Saiide do Norte assim
como a regiao Aveiro-norte (IPO-Porto, 2015).

O SCP destina-se aos doentes inscritos no HPC e inclui o internamento, consulta
externa, assisténcia domicilidria, equipa intra-hospitalar e consulta telefénica. Tem
como missao proporcionar CP com a maxima qualidade, humanismo e eficiéncia ao
doente, e a sua familia, em fase avancada da sua doenca. E objetivo do SCP do HPC ser
uma unidade de referéncia nacional e internacional que proporcione a pratica da
investigacao e do ensino a varios niveis de diferenciacao.

O SCP tem um papel preponderante, além da atividade assistencial, no Ensino e
Investigacdo. O ensino iniciou-se em 1997 e desde entdo ha registo de multiplos
cursos multidisciplinares organizados pelo HPC e por outras institui¢des. O trabalho
de investigacdo tem resultado em publicagdes distintas e na apresentacdo de
comunicagdes e cartazes em congressos nacionais e internacionais (IPO-Porto, 2015).

Intervém no SCP uma equipa interdisciplinar constituida por médicos,
enfermeiros, assistentes operacionais, assistente social, psicdloga, nutricionista e
capeldo. A assistente social, a psicéloga e a nutricionista ddo resposta a todas as
valéncias de CP, pelo que se deslocam ao internamento maioritariamente quando lhes
é requerida colaboracao pela equipa médica ou de enfermagem. Participam também,
quando necessario, elementos de outros servigos do HPC, nomeadamente o Servigo
de Medicina Fisica e Reabilitacao. No periodo em que realizei a PC encontrava-se um
reflexologista no servigo, no entanto a sua presenca era apenas temporaria, uma vez
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que se associava a realizacdo de um estudo que comparava a intervenciao da
Reflexologia a diminuicdo de edema dos membros inferiores. No SCP do HPC ha
também varios voluntarios integrados no SCP, com a devida formacao para o efeito.

Como critérios de admissio de um doente ao SCP do HPC referem-se, em
regulamento interno, os seguintes:

- Inscricao no HPC;
- Idade igual ou superior a dezoito anos;

- Portador de doenca oncolégica incuravel, avancada e progressiva sem resposta
aceitavel a terapéutica antineoplasica ou recusa de tratamento apods explicacdo de
todos os riscos/beneficios;

- Presenca de sintomatologia/problemas incapacitantes;

- Consentimento para a admissao em CP (por parte do doente ou da familia se este
apresentar alteracdes cognitivas).

Os doentes internados noutros servigcos do HPC dispdem de visitas da equipa
intra-hospitalar do SCP, quando solicitada, que ap6s avaliacdo da situacao
clinica/familiar delibera o internamento no SCP (tendo em conta os critérios acima
descritos).

Como opc¢ao pessoal, em concordancia com a disponibilidade do servico de
recursos humanos, realizei a totalidade do periodo de ensino clinico na valéncia de
internamento (22 piso do SCP). Esta opg¢do baseou-se sobretudo na maior
probabilidade de acompanhar doentes em UDHV e respetivas familias, sendo esta a
tematica do meu projeto de intervencdo. Pude deste modo potenciar a aquisicdo de
competéncias e cumprimento dos objetivos e atividades a que previamente me
propus.

Arquitetonicamente, o SCP funciona num edificio independente da restante
estrutura do Hospital, com conexdo através de um corredor subterraneo ou pelo
exterior. Este facto permite uma maior tranquilidade nos espacos comuns, aleada da
maior afluéncia de pessoas que se verifica no edificio central.

Cada um dos dois pisos destinados ao SCP possui vinte quartos individuais
dispostos em redor de um balcdo central, um gabinete administrativo, um gabinete
para reunides com familiares (o qual é designado pela equipa como “sala das mas
noticias”, dispondo de um sofa, uma secretaria, um diva e pecgas decorativas), uma
sala de trabalho de enfermagem, uma sala de reunides destinada a equipa, duas salas
de desinfecao, um armazém de material de uso clinico, quatro gabinetes clinicos, uma
biblioteca, trés salas para vestidrios, uma copa para pequenas refeicdes, duas casas-
de-banho para profissionais e duas destinadas aos visitantes (uma delas com
chuveiro, utilizado pelos acompanhantes que pernoitam no servico). Existe ainda um
espaco comum com banheira de imersdo e respetiva maca de banhos adaptada as
necessidades dos doentes. Em comum para ambos os pisos existe uma capela, um
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cabeleireiro e uma sala de convivio, bem como espacos com sofas e maquinas de
snacks e bebidas quentes para uso dos visitantes e de alguns doentes mais
auténomos. Predominam cores claras, sendo as paredes e portas pintadas de branco
ou creme, tanto no exterior como no interior dos quartos.

A equipa de Enfermagem garante o funcionamento do servigo durante as vinte e
quatro horas do dia, em hordarios rotativos varidveis. O turno da manh3, com a
duracdo de sete horas, compreende o periodo entre as 8h e as 15h. Geralmente estdo
presentes 5 enfermeiros e a Enf.2 Chefe, bem como os Médicos (trés, no total),
assistente social, psicologa, nutricionista, auxiliares de acdo médica e voluntarios. A
cada enfermeiro é distribuido um auxiliar de agdo médica para que possam organizar-
se nas rotinas de higiene e conforto que sdo predominantes no periodo da manha.

O namero de enfermeiros no turno da tarde tende a ser reduzido para quatro ou
trés enfermeiros, de acordo com a taxa de ocupacdo do servico. A tarde inicia-se as
14h30, no momento de passagem de turno e termina as 21h30, altura em que os
colegas da noite recebem as informacgdes necessarias. Durante a tarde e a noite, um
dos médicos do servico de Medicina Oncolégica fica responsavel pela avaliagdo dos
doentes que necessitarem de uma resposta urgente, sendo contactados pelos
Enfermeiros de servico sempre que necessario. Os Enfermeiros que realizam os
turnos da tarde e da noite ficam responsaveis pelo atendimento de chamadas
telefénicas provenientes do domicilio, relacionadas geralmente com duvidas/
pedidos de auxilio dos doentes e familias assistidos pela equipa domiciliaria.

O turno da noite tem a duracao de 11h30, iniciando-se as 21h e terminando as
8h30, apds passagem de ocorréncias. Geralmente estdo de servico neste periodo trés
enfermeiros e um auxiliar de agdo médica.

No SCP realizam-se diariamente momentos de passagem de turno ja referidos,
fundamentais para a garantia da continuidade dos cuidados aos doentes internados e
familias. A Enf2 Chefe do SCP responsabiliza-se pela transmissdo diaria das
informagdes indispensaveis a equipa médica, ainda que posteriormente ocorram
outros momentos de comunicacao entre enfermeiros e médicos. Semanalmente, as
sextas-feiras, realiza-se uma reuniao multidisciplinar para discussao e deliberagdo de
problematicas relacionadas com os casos clinicos presentes. Mensalmente realiza-se
uma reunido de equipa multidisciplinar com o objetivo de debater a dinamica laboral.
Segundo informacgdes recolhidas junto da Enf.2 Chefe ndao tem sido possivel reunir
toda a equipa neste sentido, sobretudo pela escassez de recursos humanos sentida no
SCP.

Todos os doentes e familias admitidos no internamento tém acesso ao guia de
acolhimento do SCP onde se disponibilizam informacgdes relativas ao funcionamento
do servico, recursos e horarios de visitas e refeicoes. Todos os doentes sao
informados da possibilidade de solicitarem acompanhamento religioso e de
frequentarem o espaco de convivio destinado ao SCP, se assim desejarem. Existe um
guia de acolhimento em Braile, se assim for necessario.
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Sao oferecidas cinco refeicdes durante o dia, tendo ainda disponivel em cada piso
uma mesa de cha com alguns biscoitos, bolachas e bebidas quentes. A folha de dietas é
preenchida todas as manhas pela Enf.2 Chefe, de acordo com as necessidades e
preferéncias dos doentes e as indicagdes da nutricionista, para que possa ser dado
conhecimento a cozinha. Antes da distribuicio de cada refeicdo, a funcionaria
responsavel (externa ao servico), confirma junto dos enfermeiros se as indicacdes
estdo atualizadas de acordo com o estado de saude atual do doente. Muitas vezes
verifica-se a necessidade de alterar o tipo de dieta, nomeadamente a consisténcia,
associada a uma alteracdo no estado do doente (ex.: quando se verifica um

agravamento que impossibilita a ingestao de alimentos).

Sempre que é admitido um doente apds o periodo da manh3, o servigo da cozinha
é informado para que possa providenciar mais uma refei¢do. A vontade dos doentes é
sempre tida em conta, existindo um frigorifico na copa para que os familiares possam
reservar alguns alimentos que satisfacam o desejo do doente (nomeadamente gelados
para alivio da xerostomia). O servico providencia alguns alimentos como ananas frio e
cha de camomila com limdo, bem como gelatinas de sabores e suplementos
alimentares adequados as necessidades dos doentes e sintomas comuns (anorexia,
xerostomia e disfagia).

As visitas decorrem das 9h as 21h, sendo possivel a permanéncia de trés pessoas
por doente e de um acompanhante durante as 24h do dia. Este acompanhante dispde
de um diva no quarto do familiar internado para que possa pernoitar com o maior
conforto possivel.

No momento da admissdo de um doente, apds a apresentacdo do profissional
responsavel, do servico e do guia de acolhimento é realizada a avaliacao inicial de
enfermagem e o levantamento de necessidades na plataforma informatizada. Deste
modo é possivel associar a cada doente um plano de cuidados individualizado que
tem em conta todas as atividades e ag¢des realizadas pela equipa de enfermagem,
associadas ou ndo aos diagndsticos e prescricoes médicas. Estas intervencdes sao
agendadas com a frequéncia adequada e devem ser validadas no programa sempre
que realizadas. A qualquer momento é possivel adicionar ou eliminar qualquer
intervenc¢do, de acordo com alteragdes das necessidades do doente. Isto permite a
continuidade de cuidados necessaria ao acompanhamento dos doentes e um registo
sistematico e rigoroso.

E rotina do servico, no momento da admissdo, a avaliagdo de determinados
parametros, nomeadamente o risco de queda, indicacdo para Suporte Avancado de
Vida (SAV) e a recolha de informag¢do no que diz respeito a existéncia de alergias
alimentares ou medicamentosas. A esta avaliacdo é possivel associar a aplicagdo de
uma pequena peca (tipo pin) na pulseira impermeavel de identificacdo do doente. A
cada uma das cores esta associada uma informag¢do para que cada profissional, na
presenca de determinado pin obtenha uma informacao visual rapida acerca daquele
doente:
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- Cor branca: nada a relatar;

- Cor amarela: risco de queda;

- Cor vermelha: alergias;

- Cor rosa: sem indicagdo para SAV.

Uma grande maioria dos doentes admitidos no servigo encontra-se em fase
terminal ou mesmo nos UDHV, acabando por vir a falecer no internamento. O
acompanhamento de uma pequena percentagem de doentes, no entanto, tem como
objetivo o controlo sintomatico ou a resolugao da situacao de claudicacdo familiar ou
auséncia de cuidador, com a transferéncia para outra tipologia de cuidados. Nestas
situagcdes, a alta é devidamente preparada desde a admissao, articulando-se
devidamente o trabalho dos diferentes profissionais no sentido de providenciar os
ensinos adequados ao doente e familia e a transmissdo da informag¢do do
internamento aos profissionais da tipologia de destino, quer seja a equipa
domiciliaria de suporte na comunidade em CP, a consulta externa de CP ou, como
sucede com frequéncia, UCCI.

Como ja foi referido, existe a possibilidade de contacto telefénico com o servico,
por parte do doente ou familia, posteriormente a alta, para o esclarecimento de
questdes e davidas que possam surgir no domicilio. Na impossibilidade de esclarecer
o doente ou familia por telefone ou caso ndo se verifique a resolu¢dao do problema
levantado, é possivel recorrer ao Servigco de Atendimento Nao Programado (SANP) do
HPC que tem como objetivo a prestacdo de assisténcia médica continua aos doentes
deste hospital, dispondo de um espaco préprio aberto 24 horas por dia para o
atendimento de doentes provenientes do ambulatério.

2.2.1.Tipologia de Prestacao de Cuidados

Muito embora ndo exista um modelo exclusivo para a prestagdo de Cuidados
Paliativos, recomenda-se sempre a existéncia de servicos de referéncia, ainda que
adaptados as necessidades e recursos de cada regido. Segundo a APCP (2006), as
equipas dedicadas exclusivamente aos CP (quer seja prestando apoio domiciliario, em
internamento ou no ambito do suporte intra-hospitalar) sdo fundamentais,
constituindo uma pratica estruturada, organizada e com a especificidade
indispensavel para dar resposta as necessidades dos diferentes grupos de doentes
com doenga croénica e progressiva (APCP, 2006).

Deste modo, os CP devem respeitar alguns principios basicos de organizacao e
estrutura, referidos por Capelas (2014):

- Integracao no Servigo Nacional de Saude;
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- Desenvolvimento em diferentes niveis de prestacdo de cuidados: basicos,
especializados e de alta complexidade;

- Integracao de profissionais com capacitagao especifica;

- Utilizacdo de sistemas de registo informatizados, partilhados e com resposta a
multidimensionalidade do fenémeno;

- Dao respostas flexiveis, dindmicas, com acessibilidade simples e
responsabilizacao;

- Tem em conta as dimensdes populacionais e restantes caracteristicas
demograficas;

- Adaptabilidade a questdes culturais e organizacionais de cada regiao.

Como referido anteriormente, é perentério ajustar a oferta de CP ao tipo de
necessidades da pessoa doente, tendo em conta a variedade de dimensdes que a
representam enquanto ser holistico e ndo apenas o diagnéstico. Esta filosofia de
cuidados tem uma intervencdo fundamental desde o momento do diagnéstico de
doenca cronica e progressiva, assumindo uma dimensao crescente a medida que as
necessidades do doente assim o justificam. O modelo cooperativo com intervencao
nas crises (Figura 1) é aquele que melhor caracteriza a prestacdao de CP tendo em
conta a constante articulagdo e colaboracdo e o acesso a intervengdes paliativas e
curativas desde o inicio do processo de doenca (APCP, 2006; Capelas, 2014).

Diagndstico Morte

Tratamentoda
doenca de base

Cuidados Apoio no Luto

Paliativos

Cuidados em fim de vida

Figura 1 - Modelo cooperativo com intervencao nas crises, adaptado de Capelas e Neto (2010)

Nao obstante da existéncia de recursos especificos em Cuidados Paliativos, todos
os profissionais de saude deverao estar preparados, por meio da devida formacgao
continua, para nos diferentes ambitos do sistema de satde prestarem acdes paliativas
- intervengoes de baixa complexidade que nao estejam dependentes de um trabalho
interdisciplinar, mas que possam apoiar doentes em fim de vida e respetivas familias
(DGS, 2004; APCP, 2006).

Assim, numa o6tica organizativa simplificada, consideramos dois niveis de
prestacdo de CP: agdo paliativa e CP especializados (Capelas, 2014).
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A EAPC (2009) recomenda ainda uma classificacdo mais abrangente, em niveis,
tendo em conta os recursos, atividades e funcionamento:

- Acdes Paliativas: correspondem aos cuidados que agregam os principios e
filosofia dos Cuidados Paliativos, prestados em qualquer servigo nao diferenciado por
profissionais de satide idealmente com formagao basica em Cuidados Paliativos.

- CP Gerais: numa abordagem de paliagao, este nivel de cuidados é providenciado
ao nivel dos cuidados de sauide primarios e por especialistas que cuidam de doentes
com patologias limitadoras de vida que possuem formagdo e conhecimentos em
Cuidados Paliativos, sem que essa seja, no entanto, a sua principal area de atuagio.
Como exemplo, referem-se os oncologistas ou geriatras que ndo exercendo CP terao
adquirido competéncias e formacdo especifica que lhes permite providenciar CP
Gerais.

- CP Especializados: vocacionados para doentes mais complexos, requerem a
abordagem de uma equipa interdisciplinar altamente qualificada cuja pratica de CP é
o foco principal de atividade.

- Centros de exceléncia: devem providenciar CP especializados num largo espectro
de tipologias, incluindo internamento, domicilio e consulta externa, bem como
facilitar o desenvolvimento da investigacdo e formacdo. Pretende-se
fundamentalmente que nos centros de exceléncia se desenvolvam standards e novas
técnicas de abordagem aos doentes e familias.

E importante referir, portanto, que as respostas preconizadas em CP tém em vista
as diferentes necessidades dos doentes (tanto clinicas, como espirituais e familiares).
E sobretudo importante ter em conta os desejos e preferéncias dos doentes
relativamente ao local onde gostariam de ser cuidados e onde prefeririam morrer.
Neste sentido, sdo necessarias diferentes tipologias de recursos especializados,
organizados e estruturados de forma a abranger internamento em UCP, equipas intra-
hospitalares de suporte em CP, equipas de CP domiciliarios e centros de dia (Neto,
2010a; Capelas, 2014).

Uma UCP presta cuidados a doentes paliativos internados, podendo situar-se no
interior ou numa estrutura adjacente a um hospital de agudos ou nao agudos. Pode
ainda funcionar de forma auténoma, sem depender de qualquer hospital. Devera ter
como principal objetivo a alta precoce com transferéncia para outra tipologia de
cuidados. A necessidade desta tipologia de cuidados em termos populacionais estima-
se em 80-100 camas por milhdo de habitantes (EACP, 2009; Capelas, 2014).

Sao descritos pela APCP (2006) os critérios especificos para a admissdo de
doentes na tipologia de internamento em UCP, nomeadamente:

- Dificil controlo sintomatico, ndo alcangado em ambulatério ou no domicilio;

- Problemas de exaustdo familiar, claudicacao ou auséncia de cuidador.
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De acordo com a diferenciacdo em niveis de prestacdo de CP, numa perspetiva
organizacional, considera-se que o SCP do HPC se situa no nivel III, equivalente a CP
especializados. Segundo o PNCP, considera-se um SCP de nivel III todo aquele que:

- Garante disponibilidade e apoio durante vinte e quatro horas, prestando
cuidados em unidades de internamento proprio ou no domicilio, por equipas
especializadas;

- Constitui-se por uma equipa multidisciplinar com formacao diferenciada em CP,
englobando as areas da Medicina e Enfermagem, mas também areas técnicas,
providenciando uma abordagem Social, Psicoldgica e Espiritual;

- Desenvolve programas estruturados e regulares de formacgdo especializada em
CP;

- Desenvolve atividade regular de investigacdao em CP;

- Possui equipas multidisciplinares alargadas, com capacidade para dar resposta a
situacdes de elevada exigéncia e complexidade no ambito dos CP, considerando-se
unidades de referéncia (DGS, 2004).

De facto, verifica-se uma abordagem multi e interdisciplinar, sendo o principal
foco de intervencao a pratica de CP em resposta as necessidades de doentes com
elevada complexidade. Devo no entanto referir que alguns dos profissionais de satde
a exercer no servico (nomeadamente enfermeiros) ainda nao possuem formacdo
avancada em CP, uma vez que foram integrados na equipa antes de demonstrarem
aquisicao de formacao e competéncias na area.

O Conselho da Europa (CE) referido pela EAPC (2009) impde que os lideres dos
principais grupos profissionais envolvidos possuam obrigatoriamente formacao
intermédia/avancada (englobando formacgao teorica e estagios), reconhecida em CP.
Num SCP de nivel III, no entanto, tendo particular responsabilidade ao nivel da
formacdo de profissionais que irao, potencialmente, constituir equipas de CP,
considero fundamental garantir a formacdo avancada e continua de todos os
elementos da equipa.

7

No SCP do HPC a cooperacdo entre os diferentes elementos é notdria e todos
demonstram dedica¢do e responsabilidade acrescida tendo em conta os doentes e
familias assistidos no servigo, facto que facilita a resposta as necessidades, apesar da
lacuna formativa.

E importante referir que se verificam no SCP do HPC as recomendacdes para a
organizacdo de servigos em CP descritas pela APCP (2006):

- Presta cuidados globais (bio-psico-sociais e espirituais) através de uma
abordagem interdisciplinar;

- Pelo menos o lider de cada grupo profissional envolvido (tendo em conta o
minimo: médico e enfermeiro) possui formacao avancada especifica ou especializada
reconhecida em Cuidados Paliativos;
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- Os doentes e respetivos familiares sdo envolvidos no processo de tomada de
decisao;

- Existem planos de apoio no luto bem como registos sistematicos de detecao
precoce e monitorizagdo de problemas;

- Existe articulagdo com os cuidados de saide primarios e secundarios, bem como
outras estruturas comunitarias de apoio a doentes em situagdo paliativa;

- Existem planos de avaliacao de qualidade dos cuidados e atividades formativas e
de investigacao;

- Existem alternativas de apoio aos profissionais pelas exigéncias decorrentes do
trabalho desenvolvido, prevenindo a exaustao.
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3. Objetivos, competéncias e atividades desenvolvidas

Com o intuito de prosseguir para a PC e Relatdrio, foi elaborado previamente um
Projeto individualizado no qual foram descritos os objetivos a atingir e competéncias
a adquirir durante a fase de PC, tendo em conta os locais selecionados para a sua
realizacdo. Este capitulo destina-se a descricdo detalhada do periodo de PC,
complementada com a evidéncia cientifica disponivel, sempre que adequado.

3.1. Objetivos gerais

A WHO (2015, par. 1) define objetivo como:

the desired state that it is intended to achieve - the desired outcome. Objectives are defined at
different levels - overall objectives (or “goals”) of the emergency programme and specific objectives that
contribute to achieving the higher goals.

Durante a elaboracdo do referido Projeto de PC e Relatoério, estabeleci os objetivos
a atingir com o intuito de obter formacao especializada de elevado nivel cientifico e
concretizar ganhos pessoais e profissionais enquanto Enfermeira, tendo em conta o
local de estagio determinado e a tematica estudada.

Foram definidos os seguintes objetivos gerais:
Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na minha prdtica assistencial:

Ao longo do periodo de PC e Relatdrio tive presentes os conceitos refletidos
durante a componente tedrica do Mestrado, aprofundando-os e aplicando-os.
Valorizei os quatro pilares em que assenta a filosofia dos Cuidados Paliativos:
comunicacao, apoio a familia, trabalho em equipa e controlo de sintomas.

Afirmei a vida, em todos os momentos, encarando a morte como um processo
natural, compreendendo a doeng¢a como sendo uma causa de sofrimento a minorar.
Como tal, rejeitei procedimentos desnecessarios, sempre que deles ndo resultasse
nenhuma vantagem para o bem-estar do utente, repudiando a obstinagdo terapéutica
e diagndstica, a hospitalizacdo desnecessaria, ou qualquer outro fator que tivesse o
intuito de antecipar ou atrasar a morte, aumentando o sofrimento.

Respeitei e valorizei o doente e a sua familia, personalizando os cuidados
prestados e aceitando valores, crengas e prioridades individuais e abordei de forma
integrada o sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual do doente, apoiando-me
na diferenciacao e na interdisciplinaridade da equipa.

Reconheci que o sofrimento e o medo perante a morte podem ser clinica e
humanamente apoiados e que a fase final da vida pode encerrar momentos de
reconciliacdo e de crescimento pessoal. Pude acompanhar o caso de um doente que
durante quarenta anos de casamento provocara maus tratos na sua esposa, sobretudo
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de caracter psicolégico. Durante o tempo de internamento, muito embora nunca
tenha sido capaz de verbalizar um pedido de perdao, o doente deu sinais de
arrependimento e culpa que lhe permitiram reconciliar-se o mais possivel com o
passado, vivendo tranquilamente os seus ultimos dias de vida na companhia da
esposa.

Procurei o bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente quanto
possivel até ao fim, aplicando os conhecimentos adquiridos ao longo da componente
tedrica do Mestrado. Foi possivel proporcionar a alguns doentes a satisfacdo das suas
vontades, nomeadamente fins de semana passados em casa, na companhia da familia,
e a organizacdo de uma pequena festa com as amigas de uma das utentes, nas
instalagdes do servigo.

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

Ao longo das primeiras duas semanas de estagio foquei-me essencialmente na
observagao, participando nos cuidados e procedimentos com acompanhamento das
Enf2 AM. e Enf2 A.P. A partir da terceira semana foram-me atribuidos doentes em
numero crescente até garantir a planificacdo, prestacao de cuidados e implementacao
e avaliacdo dos cuidados individualizados a todos os doentes atribuidos a Enf.2
Orientadora, sendo sempre supervisionada e auxiliada por esta. Procurei atender as
necessidades do doente e familia, numa perspetiva holistica e com a envolvéncia da
equipa multidisciplinar.

Participei ativamente no acolhimento a doentes e familias, realizando a anamnese
e a avaliacdao inicial fundamental a elaboracio de um plano de cuidados
individualizado inicial. Procurei esclarecer os doentes e familias acerca dos valores e
principios pelos quais se regem os Cuidados Paliativos.

Avaliei e identifiquei os sintomas descontrolados no doente, cuidadores e familia,
desenvolvendo competéncias ao nivel do controlo sintomatico, utilizando para tal
escalas e ferramentas validadas e estratégias farmacologicas e nao farmacologicas.

Promovi a obtencdo do maximo de satisfagio do doente, desenvolvendo
competéncias ao nivel das estratégias de comunicacdo, nomeadamente no apoio a
familia, transmissdo de mas noticias e gestdo de sentimentos. A comunicagao, pelas
lacunas em conhecimento das pericias e treino das técnicas basicas, foi a area-chave
mais desafiante ao longo de todo o periodo de PC. Tive a oportunidade de treinar a
comunicacao e melhorar significativamente as minhas competéncias.

Identifiquei, em tempo util, situacbes de agudizacdo e procurei agir em
conformidade com a equipa e protocolos definidos. O SCP do HPC preconiza algumas
estratégias de intervencdo para situa¢des especificas, nomeadamente insdnia, perda
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de via de administracdo de farmacos e febre. Além destes protocolos de aplicabilidade
mais generalizada, todos os doentes tém prescricdo antecipatoria para os diversos
sintomas possiveis e indicagdo explicita de como atuar em caso de paragem
cardiorrespiratdéria (reanimar ou ndo reanimar).

Preservei a Dignidade do doente, promovendo a sua autonomia e maximizando a
sua qualidade de vida, diminuindo o seu sofrimento, respeitando a perspetiva do
proprio.

Colaborei com a equipa multidisciplinar na realizagdo de conferéncias familiares,
tendo em vista a comunicacdo de informacdo clinica, a definicio de objetivos de
cuidado, a toma de decisdes conjuntamente com o utente e familia e proporcionar
cuidado espiritual e psicossocial ao utente e familia.

Valorizei o trabalho em equipa na tomada de decisdes adequadas que permitiram
adequacdo no uso de terapéuticas invasivas e diagnosticas, tendo em conta as
necessidades globais do doente e familia, assim como a partilha de conhecimentos
tedricos na reflexdo de questdes éticas. Procurei sempre esclarecer junto das
Enfermeiras Orientadoras as questdes que envolviam dilemas éticos, no sentido de
compreender o processo de tomada de decisao.

Coloquei acessos SC para hidratacao e administracao de terapéutica.

Cateterizei acesso venoso periférico para administracido de soroterapia e
terapéutica.

Prestei os cuidados adequados de manuseamento e manuteng¢ao de cateteres
totalmente implantados (CTI), como renovagdo de agulha e sistema, administracao de
terapéutica e soroterapia continua por bomba infusora, heparinizacao e renovac¢ao do
penso de protegdo, sempre com recurso a técnica assética.

Colaborei na realizacdo de exames complementares de diagndstico, sobretudo
colheitas de sangue e urina para analises e colheita de zaragatoas.

Executei tratamento a ulceras de pressdo e ulceras malignas, e acompanhei a
evolucdo das mesmas, adequando o tratamento a avaliacdo da ferida, segundo a
evidéncia cientifica, registando as intervenc¢des realizadas para possibilitar a
continuidade dos cuidados. Recorri a escala de Braden para avaliacao do risco de
ulcera de pressao (UP).

Prestei cuidados a ostomias, adequando a escolha do material com as
caracteristicas da pele e da drenagem, bem como procurando assegurar o conforto do
doente e familia.

Planeei e prestei cuidados a diversos doentes em UDHV, atendendo as
necessidades do doente (nomeadamente, controlo sintomdtico, cuidados orais,
adequacao terapéutica, cuidados de conforto, entre outros) e familia. Procurei
intensificar o apoio ao doente e familia, esclarecendo os anseios e duvidas
comummente expressas, sobretudo relativamente a alimentag¢ao/ hidratacao.
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Colaborei no planeamento do processo de luto e procurei identificar membros da
familia potencialmente vulneraveis ou que podiam necessitar de apoio adicional no
luto. Esta é uma area ainda lacunar no servigo de Cuidados Paliativos, carecendo de
desenvolvimento de um programa de apoio no luto que permita acompanhar em
proximidade os familiares que poderao desenvolver um luto dificil ou patolégico.

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

Respeitei o0s principios fundamentais da Bioética: Justica, Autonomia,
Beneficéncia, Nao-Maleficéncia.

Refleti com a equipa circunstancias que, durante a pratica assistencial, me
suscitaram dilemas éticos. Procurei esclarecer junto das Enfermeiras Orientadoras
todas as questoes.

Demonstrei disponibilidade para colmatar necessidades apresentadas pela equipa
de CP do HPC, nomeadamente ao nivel formativo. Em momentos informais de didlogo
com as Enfermeiras Orientadoras e a Enf.2 Chefe abordei a intervencao do National
Health Service (NHS) relativamente as prioridades dos cuidados em UDHV, pelo
interesse demonstrado pela tematica. Procurei novas estratégias, fundamentando-as
com a evidéncia cientifica, para determinadas situacdes que surgiam. Propus a
utilizacdo de comprimidos efervescentes num doente com xerostomia acentuada que
recusou outras estratégias apresentadas (como ananas frio, saliva artificial e cha de
camomila e limao). Nao estando alguns elementos da equipa familiarizados com a
utilizacao de tapentadol para o controlo da dor neuropatica, procurei esclarecé-los
com base nos conhecimentos previamente adquiridos.

Desenvolver experiéncias de prdtica assistencial em regime de internamento:

Observei a dinamica da equipa de CP do HPC, integrando os cuidados de
enfermagem e colaborando com a restante equipa multidisciplinar.

Participei ativamente em todos os cuidados, nos diferentes contextos. Muito
embora tenha realizado todo o periodo de PC no contexto de internamento, observei
ativamente a articulacdo com outras respostas no momento da alta, a preparacao da
alta para domicilio com a realizagdo dos ensinos adequados e a assisténcia telefénica
a doentes e familias que procuravam esclarecer questdes sobretudo relacionadas com
controlo de sintomas e terapéutica.

Apliquei os conhecimentos adquiridos durante a componente teérica do Mestrado
em CP, procurando oportunidades de aperfeicoamento de estratégias de comunicagao
e trabalho em equipa, relacdo terapéutica, apoio a familia e controlo sintomatico,
valorizando os conhecimentos dos profissionais da equipa diferenciada.
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Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das prdticas assistenciais observadas
no periodo de estdgio clinico, mediante a elaboragdo de um Relatdrio final:

Registei continuamente os aspetos a aperfeicoar, no que se refere a pratica
assistencial, e todos aqueles que contribuiram para a aquisicdo de competéncias
propostas.

Guardei em diario de estagio todas as questdes que pretendia refletir em
Relatoério, bem como as atividades desenvolvidas e as competéncias adquiridas.

3.2. Competéncias

7

O conceito de competéncia é de dificil definicido, uma vez que depende
intimamente do contexto a que se aplica. Podemos considerar duas abordagens
distintas: como a habilidade para executar uma tarefa ou como um conjunto de
dimensdes necessarias para produzir um desempenho e o préprio desempenho.
Considerando a segunda abordagem, é esperado de um profissional de saide um
conjunto de atributos (nomeadamente conhecimentos, capacidades e
comportamentos), tendo em conta o seu percurso formativo e experiéncia efetiva
(Gamondi, Larkin & Payne, 2013).

Gamondi et al (2013, pg. 89), no documento Core competencies in palliative care:
an EAPC White Paper on Palliative Care Education, publicado no European Journal of
Palliative Care, adotam e citam a defini¢do de competéncia descrita por Parry (1996):

a competency is a cluster of related knowledge, skills, and attitudes that affect a major part of one’s
job (a role or responsibility), that correlates with performance on the job, that can be measured against
well accepted standards, and can be improved via training and development

Com o decorrer do estagio e na concretizagdo das atividades propostas, tendo em
vista os objetivos descritos, adquiri as seguintes competéncias:

- Analisa valores e crengas pessoais em diferentes contextos de Cuidados
Paliativos;

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

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

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

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

- Comunica de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de saude;

- Implementa programas de luto para pacientes e familiares;
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- Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com
intervencdo coordenada da equipa de Cuidados Paliativos;

- Promove programas de formac¢dao em CP para diferentes profissionais de satude;
- Estrutura e implementa programas em Cuidados Paliativos;

- Avalia a qualidade dos servigcos e programas implementados.
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4. Reflexao da aquisicdo de competéncias
4.1. Comunicacao

A comunica¢do é um processo que permite a troca de informacgdes, pensamentos,
opinides e emoc¢des através do contacto direto entre as pessoas. Consiste num
intercambio dinamico e multidirecional que se torna efetivo quando satisfaz as
necessidades basicas de reconhecimento, participacao e realizacdo de cada um dos
elementos que participam nessa interacdo. A comunicacdo concretiza-se através dos
canais sensdrio-percetuais (acusticos, visuais, olfativos, tateis e térmicos) que
transcendem as informacgdes transmitidas por palavras. Ainda que seja definida de
diferentes formas, dependendo do contexto a que se aplica, em CP a comunicagao é a
chave para o desenvolvimento de uma relagdo interpessoal genuina que permita
atender todas as dimensdes de uma pessoa doente e em sofrimento (Ellershaw &
Wilkinson, 2003; Querido, Salazar & Neto, 2010).

Estabelecer uma comunica¢do eficaz em CP é fundamental. Twycross (2003)
refere como principais objetivos da boa comunicac¢do os seguintes:

- Reduzir a incerteza;
- Melhorar os relacionamentos;
- Indicar ao doente e a sua familia uma direcao.

Numa Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) recente, de Virdun, Luckett,
Davidson e Phillips (2015) divulgada pela EAPC, sistematizam-se as areas em CP mais
valorizadas pelos doentes e familias. Dos oito estudos recentes incluidos na revisao,
envolvendo deste modo um total de 1141 doentes e 3117 familias, identificaram-se os
cinco elementos do cuidar mais comummente valorizados pelas familias. Em todos os
estudos se referia a comunicagao efetiva e partilha de decisdo terapéutica como a
chave essencial na relagao doente-profissional-familia.

0 enfoque na comunicag¢ao e a transmissao de informacao sobre a doenca e o seu
prognostico trazem, como tal, beneficios para o doente. Comunicar no contexto de CP
encerra, no entanto, algumas dificuldades, constituindo um desafio para os
profissionais de satde.

Cardoso (2009), no estudo A Comunicag¢do na Transi¢do para Cuidados Paliativos,
inquiriu 57 Médicos especialistas em Oncologia e 24 Enfermeiros com formacgdo
avancada em CP, com o objetivo de conhecer, no contexto portugués, as atitudes,
crencas e dificuldades dos profissionais de saide na comunicacdo com doentes em
CP. Como resultado, identificou as principais dificuldades na transmissdao de
informacao sobre a doenca, progndstico e mas noticias, das quais destaco:

- Falta de competéncias para comunicar mas noticias;
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- Pressdo exercida pelos familiares dos doentes;

- Dificuldades dos doentes em compreender a informagao;

- Receio de retirar a esperanga ao doente;

- Conhecimento insuficiente do doente para avaliar "verdade suportavel";

- Auséncia de outras intervencdes (como a presenca do Psicoldgico, Assistente
Social, entre outros);

Embora a comunica¢do verbal e ndo-verbal constitua uma parte integrante da
pessoa, exige dos profissionais a utilizacdo e desenvolvimento de pericias basicas
essenciais. Estas competéncias ndo se desenvolvem apenas com a acumulagdo de
experiéncia clinica, mas com o treino das pericias basicas e avangadas de
comunicacdo e consecutivamente a formacdo continua no contexto (Ellershaw &
Wilkinson, 2003; Querido et al 2010; Virdun et al 2015).

Neste sentido, valorizo a realizagdo da PC em CP pela oportunidade de
interiorizacdo, implementacao e treino das técnicas de comunica¢do com os doentes,
familias e equipa multidisciplinar. O facto de ter uma personalidade muito
introspetiva é, por vezes, causador de inibicdo e inseguranca, sobretudo ao nivel da
comunicacao interpessoal. O periodo de integra¢do e o continuo encorajamento das
Enfermeiras Orientadoras permitiram-me melhorar significativamente as minhas
competéncias comunicacionais e interpessoais.

Demonstrarei seguidamente a aquisicdo de competéncias ao nivel da
comunicacao, tendo em conta os diferentes contactos estabelecidos no HPC,
refletindo e analisando dois casos clinicos experienciados.

Caso clinico 1 - Sr.2 L., 60 anos.

Historia clinica: Leiomiossarcoma pélvico, submetida a resseccdo completa em
2010, de momento com metastizacdo hepatica e da lingua. Internada por
agravamento do estado geral com ascite de grande volume, hiponatremia e
hiperbilirrubinemia. Queixas de dor abdominal e lombar, edema dos membros
inferiores, sonoléncia, sede. Encontra-se emagrecida.

Situagdo familiar: Casada, vive com o marido, tem uma filha gravida de seis meses
e um neto de quatro anos.

Desenvolvimento /Discussdo: A doente fora transferida para o SCP a 4 de maio,
tendo realizado paracentese para drenagem de liquido de cor citrina, com alivio das
queixas de dor abdominal e lombar. Cumpria soroterapia por cateter venoso
periférico e encontrava-se algaliada. O primeiro contacto com a doente ocorreu a 6 de
maio de 2015 (29 dia de estagio). Previamente a equipa comunicara em momentos
diversos com o marido, a doente e a filha para informa-los acerca da situagao clinica,

24



Relatério de Pratica Clinica - Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

gerir expectativas e esclarecé-lo acerca da mudanga de uma abordagem curativa para
paliativa, com a suspensao da quimioterapia.

Embora por vezes prestasse cuidados casuais a doente, ndo voltei a acompanha-la
até dia 12/05/2015. Neste periodo iniciou selo transdérmico de Buprenorfina e
deslocou-se ao domicilio para passar o fim de semana na companhia da familia.
Suspendeu soroterapia e foi desalgaliada, com mic¢do espontanea. Manteve resgates
de morfina, sempre que necessario.

12/05/2015, manha: A doente encontra-se triste e pouco comunicativa,
aparentemente orientada no tempo e espacgo. Peco licenga para entrar no quarto, ndo
obtendo reacao. Esta sentada no cadeirdo, tem a televisdo ligada, mas olhar vago e
fixo na parede em frente. Apresento-me. Pergunto-lhe se tomou o pequeno-almogo e
se lhe soube bem. Sr2: “O apetite ndo é um problema. Nunca foi.” Dirijo-me a cadeira
onde se encontram os objetos de higiene pessoal e questiono se podemos deslocar-
nos ao duche para o momento do banho. Encolhe os ombros e mantém o olhar fixo.
Permaneco em siléncio, dirige-me o olhar e responde “Vamos!”, encolhendo
novamente os ombros.

Reconheco a inseguranca que me impediu de desenvolver a manifestacao de que o
apetite ndo era o seu “problema”. Sinto que perdi a oportunidade de estabelecer uma
relacdo empatica mais imediata. A doente revelou preocupa¢do com o que seria o seu
verdadeiro problema, sendo que ao mudar o assunto para os cuidados de higiene
bloqueei a expressao dos medos. Dirigindo-me para a cadeira, sobretudo por ndo me
encontrar suficientemente segura para abordar a situacao clinica com a doente dada
alguma ansiedade relativa aos primeiros dias de estdgio e ao desconhecimento
profundo dos casos, posso ter revelado desinteresse na mensagem transmitida, o que
reconheco ter sido um erro a corrigir.

Sao descritos por Back, Arnold, Baile, Tulsky e Fryer-Edwards (2005) alguns
comportamentos a evitar pelos profissionais de saide em CP que constituem
barreiras a uma comunicacgao eficaz:

Blocking: Ocorre quando o profissional de saiide nao da resposta a expressao de
uma preocupacao do doente, por vezes redirecionando a conversa para outro tema.
Sendo um comportamento maioritariamente inconsciente deve ser evitado, uma vez
que origina a perda de informagdo acerca das preocupag¢des e medos do doente e a
auséncia de resposta as suas solicitagoes.

Lecturing: Consiste na transmissdo de excessiva informacao sem que seja dada ao
doente a oportunidade de responder ou colocar questdes. O doente é muitas vezes
incapaz de acompanhar a transmissdo de informacdo pelo profissional, sobretudo se
tem preocupacdes diferentes.

Collusion: Define-se como uma situacdo de “don’t tell, don’t ask” em que sendo o
doente incapaz de expressar determinadas preocupacgdes, nunca é abordado pelo
profissional de saude acerca dos seus anseios. Os doentes assumem que sendo uma
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preocupacdo importante sera abordada pelo profissional, enquanto este considera
que o doente questionara tudo o que quiser saber. Consequentemente, conversas
acerca do prognostico e fim de vida nao sucedem.

Premature Reassurance: Ocorre sobretudo quando os profissionais de sadde
consideram nao “ter tempo” para a comunicacdo, respondendo as questdes colocadas
pelos doentes sem efetivamente compreenderem e explorarem as preocupagdes
expressadas. Como consequéncia, o doente ndo se sentird “escutado”. E importante
deter que nem sempre a qualidade da comunicacao se relaciona diretamente com o
tempo dispensado.

Os doentes transmitirdo com mais facilidade as suas preocupag¢des aos
profissionais que demonstram encontrar-se mais preparados para a escuta ativa e
com mais disponibilidade para estabelecer um dialogo aberto. Este processo envolve
tanto pericias de comunicacdo verbais como nao-verbais. A comunica¢do nido-verbal
pode complementar e fortalecer a mensagem dita ou, por outro lado, torna-la menos
consistente e credivel, sendo tao importante “o que se diz” como o modo “como se
diz” (Ellershaw & Wilkinson, 2003; Querido et al 2010).

Sao fungdes da comunicagdo ndo-verbal complementar a comunicacdo verbal,
substituir a comunicac¢ado verbal (sobretudo em situacdes em que a verbalizacdo nao é
possivel, por exemplo em doentes laringectomizados incapazes de emitir a
mensagem), regular o fluxo da comunica¢do e proporcionar o retorno do efeito da
comunicacao nos participantes da interagdo. Deste modo, a comunicagdo nao-verbal
intervém continuamente nos diversos aspetos da comunicag¢do, podendo permitir que
doente se sinta mais apoiado, compreendido e satisfeito com os cuidados (Lozano,
1997).

Durante o banho a utente permanece em siléncio, apenas interrompido para
verbalizar indica¢bes acerca das suas preferéncias (como querer creme hidratante
apenas nos bragos ou agua menos quente). Renovamos o selo transdérmico por
descolamento do anterior. Aproveito o momento para a conhecer melhor, colocando
questdes simples acerca da sua historia de vida as quais responde com agrado. Parece
ter muita necessidade de conversar sobre as suas atividades de vida e familia.

De regresso ao quarto, num ambiente mais tranquilo, questiono: “parece-me
triste, posso fazer alguma coisa por si, Sr.2 L.?” Responde-me prontamente: “estou
sempre aqui fechada, quer que esteja como?”. Pergunto-lhe o que poderiamos fazer
para ocupar o seu tempo de melhor forma. Encolhe os ombros e dirige o olhar para o
chdo. Neste momento, face ao didlogo trocado no banho, sei que era uma pessoa ativa,
embora ja estivesse aposentada. Participava em diversas atividades de canto e dancas
populares, com o marido, viajando por todo o pais com muita frequéncia para realizar
espetaculos com um rancho folclérico.

Explorei a possibilidade de desenvolver alguma atividade enquanto estivesse no
servico. Validei a tristeza pela perda de autonomia e empatizei com a caréncia de
ocupacgdo. Em simultaneo com a Enf.2 A.P. abordo a possibilidade da deslocagdo ao
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centro de atividades para ocupar, de alguma forma, o seu tempo. Sr.2: “O que é que
posso fazer 14?7 Nao sei...” Enf.2 A.P.: “Sabemos que gosta de cantar, pode cantar ou
fazer atividades manuais, por exemplo...” Sr.2: “Gostava muito de dancar e ndo posso,
mas cantar posso. Quero ir.” Sorriu discretamente e comegou a cantar alguns versos
de uma cangdo popular. Sorri. Valorizei e elogiei o0 animo demonstrado, tocando-lhe
no ombro e nas maos e afirmei: “ajudaremos em tudo o que nos for possivel”. Sorriu e
dirigiu o olhar novamente para um ponto na parede. Percebi que muito ficara por
dizer, mas que seria possivel ainda redirigir esta relagdo com a doente.

Deslocou-se, nesse dia, ao centro de atividades, na companhia do marido,
regressando com um facies tranquilo. Quando questionada se tinha gostado da
experiéncia sorriu e pediu se poderia regressar no dia seguinte.

Twycross (2003, pg. 38) refere que grande parte das mensagens sdo transmitidas
aos doentes por meio nao-verbal, o que inclui a expressao facial, o contacto olhos nos
olhos, a postura corporal, o tom e a vivacidade da voz e o toque. “Colocar a mao na
mao ou no brago do doente”, refere o autor, “pode bastar para reduzir a sensacao de
isolamento - embora devamos ter sempre presentes as normas culturais”. O toque
permite a reducdo consideravel da sensacao de isolamento.

Para isto é fundamental assegurar disponibilidade, privacidade, estabelecimento
de contacto visual e a utilizacdo de um discurso fluente, adequado a pessoa, evitando
termos técnicos. A escuta ativa implica quatro etapas fundamentais: ouvir, codificar,
interpretar e responder. Este processo é fundamental para a compreensao do doente,
levando-o a apreender o contexto e os sentimentos relacionados com a comunicagdo
verbal e ndo-verbal (Twycross, 2003; Querido et al, 2010).

Se o toque permitiu uma maior proximidade na interacdo com esta doente, o
encorajamento das suas capacidades revelou-se muito importante na manutencao
desta interagdo. Demonstrar interesse e compreensao naquilo que o doente nos quer
transmitir, como refere Ellershaw e Wilkinson (2003), encoraja-o a continuar a
partilhar a informacao, os desejos e os medos.

Enquanto conversdvamos sobre o que mais a agradara na visita ao centro de dia, o
marido entrou no quarto e dirigindo-se a mim e a Enf.2 A.P. disse: “Ela tinha uma
vida... Esta mulher era de uma energia sempre... (encolhendo os ombros)”. A Sr.2 L,,
que ja se encontrava no leito, mudou de posicdo colocando-se de costas para o
marido, direcionada para nés. Refor¢dmos a importancia de se ter sentido bem no
centro de atividades. O marido aproximou-se do leito, passou a mao pelos cabelos da
esposa e disse: “Ainda vamos dangar muito os dois, vais ver... (e dirigindo-se a nos)
Temos uma viagem comprada para a Madeira, em julho, temos que ir! Nao podemos
perder o avido. O grupo quer-nos la! (piscou-nos um olho).” No mesmo instante a Sr.2
comecou a chorar e disse “Cala-te!”. E dirigindo-nos o olhar, abanou a cabeca e
sussurrou: “Ele ndo entende nada! Ele ndo entende...”. Tendo o marido demonstrado
afeto para com a Sr.2, abracando-a e tentando pedir-lhe “desculpa” optamos por
deixa-los a s6s naquele instante.
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Recordo-me de comentar com a Enf.2 A.P. o quao dificil deveria ser a consciéncia
de que todos sabem o que esta a passar-se, optando por nao falar disso. Decidimos
abordar o marido no sentido de ndo proteger a esposa da verdade que ela,
efetivamente, conhecia, podendo este ser um fator de ansiedade para ambos. A Enf.2
AP. explicou-me que deveriamos aborda-lo ndo no sentido de lhe impor um
comportamento, o que poderia cessar a confianca entre este e a equipa, mas
auxiliando-o na percecdo de que deveria agir de um outro modo, para bem de ambos.

Alguns minutos depois o marido saiu do quarto e procuramos conversar sobre o
que sucedera. Enf.2: “Gostarfamos de conversar consigo sobre a melhor forma de
gerirem a vossa situa¢do... ” Marido: “Eu sei que ndo posso dar-lhe esperancas...
Oica... E nunca me faltou nada, nunca nos faltou nada! Ela estd preocupada com as
obras que vamos fazer em casa. Diz que quer ver como € que correm as obras, por
isso é que quer ir 14 a casa... Nao me falta dinheiro... E esta mulher era linda! Tinha
uma vida... Eu sei que nao posso dar-lhe esperancas...” Eu: “Como é que o Sr. se
sente?” Marido: “Eu estou a aguentar-me, sabe? Nao somos nada. A verdade é que ndo
valemos nada! Um dia estamos vivos, no outro enterrados. Ainda um destes dias falei
disso com um conhecido que tem uma agéncia funeraria.” Tirou uma fotografia da
carteira, retratando a esposa enquanto jovem, mostrou-nos e encolheu os ombros,
olhando a foto. Eu: “Talvez a Sr.2 L. precise de garantir que a familia esta bem, que fica
bem...” Marido: “Sim... e estamos bem. A nossa casa vai ficar impecavel. S6 que ela nao
vai estar la... e custa-me falar disto com ela...” (Siléncio) Eu: “Nao lhe parece que a Sr.2
L. ja sabe o0 que esta a acontecer?” Marido: “Eu acho que ela tem muita coisa para me
dizer, as vezes ela diz ‘precisamos de falar’ e eu nem respondo... ndo sei o que fazer,
sabe?” Eu: “Procure escutar o que a sua esposa tem para lhe dizer, penso que se
sentirdo aliviados por poderem conversar abertamente sobre tudo o que vos
preocupa. (siléncio) O seu apoio tem sido muito importante para a sua esposa.
Imagino que este momento seja muito dificil, é natural que se sinta perdido.
Estaremos aqui para o que for necessario.”

O marido da Sr.2 L. sentia, possivelmente, que negando a evidéncia e mantendo
esperangas irrealistas estaria a protegé-la do sofrimento. Esta é uma situagdo comum
em fim de vida, como descrevem Ellershaw e Wilkinson (2003), podendo existir
inclusivamente pedidos expressos por parte da familia para que o doente nao seja
informado da sua situagdo clinica e prognéstico. E importante reforgar a confianca
com a familia, aspeto que consideramos e efetivamos.

Frequentemente, os pedidos das familias para o seguimento de terapéuticas futeis,
insistindo no prolongamento da vida do doente a qualquer custo, ou de quererem
esconder-lhe a gravidade da situacdo derivam de uma comunica¢do ineficaz dos
profissionais. E fundamental, neste sentido, estabelecer uma comunicacao franca e
honesta, entre os profissionais, a familia e o doente, permitindo a informacgao,
orientacdo, apoio e resposta ao sofrimento, numa abordagem holistica (Sapeta &
Lopes, 2007).
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Ellershaw e Wilkinson (2003) descrevem qual a melhor abordagem para com a
familia que deseja proteger o doente da verdade. E importante compreender, em
primeiro lugar, como é que o familiar se estd a sentir, percebendo quais os motivos
que o levam a desejar ocultar a verdade. Muitas vezes o doente ja tera feito perguntas
que revelam algum conhecimento da situagdo, procurando as respostas junto dos
seus. Os motivos pelos quais a familia ndo esta a ser franca devem ser trabalhados
pelos profissionais. E fundamental reforcar a possibilidade do doente vir a questionar
a familia e a equipa multidisciplinar acerca da sua condi¢ao, devendo, eticamente e de
forma honesta aceder a verdade. Isto permitird reforcar a comunicacdo entre a
familia e o doente, diminuindo a ansiedade e restabelecendo lagos importantes.

Na situagdo especifica da Sr.2 L., considero que o didlogo com o marido foi a
melhor abordagem no sentido em que, reforcando a importancia do seu papel e
demonstrando o apoio total, fomentdmos a comunicacdo entre o casal e a resolucao
das tarefas que ambos tinham pendentes.

13/05/2015, manha: Cruzei-me com o marido da Sr.2 L. no corredor, sorri e
cumprimentei-o. Tendo-me aproximado, criei a oportunidade de o escutar. Disse-me
de imediato: “Ja falamos. Ela tinha medo que o dinheiro ndo chegasse para o
isolamento da casa. Ndao quer é que haja frio... Esta mulher!” Eu: “Ficaram mais
tranquilos?” Marido: “Eu sei que ela precisava disto, tem que estar tudo controlado...
Ja falamos.” Eu: “Sei que podera ter sido dificil, mas acredito que tenha sido o melhor
para ambos. (sorriu e suspirou) Se necessitar de alguma coisa, estaremos aqui.”

Durante os turnos seguintes acompanhei a situacdo com algum afastamento, no
entanto, pelo que foi transmitido pela equipa, por manter desconforto abdominal
ponderou-se a colocacdo de dreno abdominal tipo pigtail para drenagem de liquido
abdominal sempre que necessario, atendendo as constantes paracenteses realizadas.
Esta intervenc¢do permitiu um alivio das principais queixas sintomaticas: dor e astenia
associada a compressdo provocada pelo grande volume abdominal. O melhor controlo
sintomatico permitiu ponderar fins de semana no domicilio, por vontade da doente e
da familia.

18/05/2015, noite, segunda-feira: A doente passara o fim de semana em casa, na
companhia do marido, da filha, genro e neto. Para tal, haviam sido reforcados todos os
ensinos acerca da terapéutica oral e SC (resgates). Nao houve necessidade de contatar
o servico. O marido referiu ter sido “muito bom té-la em casa”, regressou na
companhia deste e da filha. No entanto, segundo informacgdo transmitida pela equipa
em passagem de turno, a utente regressara mais ansiosa, nesse domingo, devido ao
penso abdominal se encontrar repassado. Verbalizara para a Enf.2 que a recebeu que
“nunca mais poderia ir a casa porque iria sempre suceder a mesma coisa”.

Entrei no quarto, no inicio do turno da noite de segunda-feira, encontrando-a
tranquila, a dormir, sem sinais de desconforto. Cerca das 00h40 acionou a campainha.
Dirigi-me ao quarto, acendi a luz de presenca e aproximei-me da utente que se
encontrava deitada e cumprimentei-a. Referiu nao conseguir dormir. Tinha um facies
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amedrontado e remexia as maos incessantemente. “Estou aqui consigo, vou ajuda-la.”
Sr.2: “Eu quero dormir, nao consigo dormir... Por favor, eu preciso de dormir.”
Tocando-lhe no ombro, respondi: “Parece-me ansiosa, Sr.2 L., alguma coisa a esta a
preocupar?”. Sr.2: “Estou muito preocupada. Quero dormir! Agora s6 quero dormir!”

Atendendo a ansiedade da utente, optdmos por acionar o protocolo do servico de
insénia, administrando 1 mg de lorazepam per os. Questionei a doente se queria que
ficasse na sua companhia. Respondeu que preferia ficar sozinha e reforcou que
precisava de descansar. No entanto, as 3h30 tocou novamente a campainha,
mantendo-se ansiosa. Contactada médica de servico que prescreveu 7.5 mg de
midazolam per os, tendo a doente adormecido cerca de meia hora apos a toma.

Em equipa, reforgou-se a necessidade de abordar os anseios da doente, uma vez
que a agitacdo e ansiedade demonstradas naquela noite poderiam relacionar-se com a
consciéncia do agravamento e da dependéncia.

26/05/2015, tarde, terca-feira: Doente passara o fim de semana em casa.
Encontrava-se com periodos de confusao e desorientacao e aumento de astenia. Por
manter insénias, cumpria infusdo SC continua de morfina, midazolam e haloperidol
por doze horas diarias, correspondentes ao periodo noturno.

No inicio do turno encontrava-se tranquila, sem sinais de desconforto.

Durante o lanche, entrei no quarto para questionar a doente se se encontrava bem.
Demonstrou tristeza e encolheu os ombros. Eu: “Posso ajuda-la?” Sr.2 L.: “O meu neto
nasce em setembro... (siléncio) acho eu... ndo sei bem.” Eu: “Isso preocupa-a, Sr.2 L.?”
Nao respondeu. Sentei-me junto da doente e reafirmei: “Estou aqui consigo, pode
dizer-me o que quiser...” Sr.2 L.: “Gostava de ver nascer o meu neto...” (siléncio) Eu:
“Sei que isso seria muito importante para si... oxala pudesse vé-lo..” (siléncio)
Continuei: “E se ndo acontecer?” Sr.2 L.. “Eu sei que ndo.. o que me havia de
acontecer!” Comegou a chorar. Garanti que irifamos fazer os possiveis para ajuda-la
nos momentos mais dificeis. Reforcei a importancia de viver o dia-a-dia, valorizando
as oportunidades recentes de conviver com a filha e acompanha-la na gravidez.
Durante o restante turno permaneceu muito confusa, com um discurso menos conexo
e periodos de desorientacao. Recebeu a visita do marido. Permaneceu na companhia
de uma sobrinha no periodo da noite.

A competéncia relacionada com a escuta é fundamental em CP e envolve técnicas
especificas da comunicacao e a compreensao empatica (Querido et al 2010).

O treino da comunicagdo empatica permitiu-me identificar as emogdes
vivenciadas pelos doentes e as respetivas causas, colocando-me no “lugar do outro”,
consciencializando-me de que, ainda assim, se tratava de um problema “do outro”.
Nao vivendo as emogdes experienciadas pelo doente, tornou-se possivel expressar a
compreensao dos sentimentos, validando essas mesmas emocoes (Ellershaw &
Wilkinson, 2003; Twycross, 2003; Querido et al, 2010).
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Em resposta a preocupacdo expressa pela Sr.2 L., recorri a técnica dos “dedos
cruzados”, uma referéncia na comunica¢do em CP que permite promover a esperanca
realista (“Oxala... “mas”...).

Até ao fim do estagio, ndo pude acompanhar com tanta proximidade a Sr.2 L., uma
vez que a distribuicdo de doentes assim o impossibilitou. Tenho conhecimento que
manteve as idas a casa, ao fim de semana. O marido fez questdo que a Sr.2 L.
acompanhasse as obras em casa, a gravidez da filha e o neto. O estado da utente foi-se
agravando progressivamente, sendo os periodos de confusdo mais frequentes. A
familia confiava na equipa e com muita facilidade os procurava para conversar sobre
receios e duvidas.

Lamento a auséncia de uma Psic6loga exclusivamente do servigo de internamento
em CP que pudesse ter intervindo simultaneamente na gestdo de expectativas,
reconhecimento de medos e receios e valorizagdo pessoal e das relagoes familiares. A
Unica Psicdloga que da assisténcia a todas as valéncias de CP do HPC encontrava-se de
férias.

Segue-se outro caso clinico, cuja abordagem em comunica¢do constituiu um
desafio para a equipa do SCP do HPC.

Caso clinico 2 - Sr.2 P., 40 anos.

Historia clinica: Doente com carcinoma da mama esquerda (diagnosticado aos 32
anos, enquanto amamentava o primeiro filho) com metastizagdo hepatica e pulmonar,
em tratamento com quimioterapia que iniciou a 24-03-2015 (12 ciclo de
capecitabina). Tem antecedentes de candidiase esofagica e gastrite cronica erosiva.
Ao longo do processo de doenca, sendo acompanhada no HPC, pediu colaboragdo
frequente a Fundacdo Champalimaud, optando pelas linhas de tratamento que
ofereciam melhores respostas. Agora internada em SCP por agravamento do estado
geral e hiperbilirrubinemia. Apresenta pele e esclerdticas ictéricas, astenia, edemas
extensos e dispersos, tosse com expetoragao mucosa, ascite,

Situagdo familiar: Casada, vive com o marido e com o Unico filho de oito anos.

Desenvolvimento: Doente internada no SCP para controlo sintomadtico a
12/05/2015, muito embora mantivesse acompanhamento por Medicina Oncolégica.

Controlo de sintomas realizado por Medicina Oncolégica em colaboracao com o
SCP. Os cuidados de Enfermagem adequaram-se aos sintomas acima descritos. Nao
desenvolverei excessivamente o tratamento farmacolégico e atuagdo terapéutica de
Medicina Oncolégica por querer enfatizar sobretudo o processo de comunicacgao e a
relacdo empatica estabelecida com a doente.

13/05/2015, manha: Informo-me da situagdo clinica da doente e abordagem de
Medicina Oncolégica. Aguarda realizacdo de exames complementares de diagndstico,
nomeadamente ecografia hepatica, hemograma e bioquimica.
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9h: doente com astenia agravada por pequenos esforcos. Cumpre oxigenoterapia
por 6culos nasais a 3 1/min por cianose. Apresenta tensao arterial de 101/70 mmHg,
pelo que optamos por ndo administrar furosemida 20 mg endovenosa (EV) que tem
em calendario, comunicando decisao a Oncologista.

9h40: Ausenta-se do servigo para realizar ecografia apds colhermos sangue para
hemograma e bioquimica. Resultado da ecografia: metastizacdo hepatica difusa e
derrame pleural a esquerda.

Cerca das 11h00: Em concordancia com a vontade da doente, deslocamo-nos a
sala de duche, transportando-a em cadeira de roda, para procedermos aos cuidados
de higiene e conforto. Durante o banho, vamos questionando como se sente. Por
cianose e dispneia confirmada pela doente, providencio bala de 02 para
oxigenoterapia. O banho prolonga-se por respeitarmos os tempos da doente, evitando
esforcos excessivos que possam aumentar a sensacdo de cansago e astenia. Ao tocar
na cicatriz da mastectomia, a doente verbaliza “...ha oito anos nisto... foi o meu filho
que me salvou”. Respondo: “Sei que descobriu que tinha o tumor enquanto
amamentava...” Confirmou: “Sabe? E por isso que nio quero desistir. Por causa do
meu filho. Mas estou assim... mal.” Enf.2 A.P.: “Sente-se pior, D. P.?” Sr.2 P: “Sim, estou
pior. Eu sei que estou pior... Mas ndo posso perder a fé. Tenho muita fé em Nossa
Senhora.” Enf2 A.P.: “E muito importante que tenha fé, D. P. E um momento dificil...
Que lhe disse a médica?” Doente: “Disseram-me o que eu sei, eu sei que ndo estou na
melhor situagdo... E agora quando vim o meu filho perguntou-me se eu também vinha
para o hospital para morrer como a avé (a mde da doente morrera num
internamento, recentemente).” Eu: “Que respondeu ao seu filho, D. P.?” Doente: “Foi
um até ja... ndo quero que ele me veja assim. Nao quero que ele tenha esta memoria
da mae. Quero que ele saiba que lutei por ele.” (siléncio, pareceu-me mais dispneica,
toquei-lhe no ombro enquanto esperavamos que recuperasse) Continuou: “O meu
marido teve uma madrasta e isso foi muito duro para ele... jA conversamos... se
alguma coisa me acontecer o nosso filho vai ser o mais importante.” Eu: “Talvez fosse
bom para si e para o menino que pudessem estar juntos agora... que pudessem
conversar...” Doente, apos algum siléncio: “Eu sei o que esta a dizer-me... mas eu
quero que ele me recorde como antes. Nossa Senhora ha-de olhar por nés... (apertou-
me a mao).” A Enf.2 AP. efetivou a sua coragem, a fé e ofereceu o nosso apoio para
todos os momentos.

A transferéncia efetiva para o SCP ainda ndo tinha sido realizada por aguardarmos
decisdo clinica da Oncologista que esperava pelos resultados das analises e realizacao
de reunido com o marido e a doente.

Nos restantes dias verificou-se um agravamento do estado geral da doente,
associado a aumento de edemas, ascite, astenia, sinais de encefalopatia, acufenos,
epistaxis frequentes. Foram realizadas diversas conferéncias familiares, segundo
registos da Oncologista, na presenca da doente e do marido para abordar o contexto
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clinico de doenga muito avangada e mau prognostico. A doente insistia na decisao de
realizar quimioterapia, sobretudo pelo desejo de lutar pelo filho.

14/05/2015: Prescrito “sem indicacao para SAV”.

15/05/2015: Pedida avaliagdo por Nutricionista e acompanhamento do filho por
Psicologia (solicitacdo do marido).

16/05/2015: A doente almogou na companhia do grupo de amigas. Mantém
seguimento por Medicina Oncologica.

18/05/2015: A doente mantém a decisdo de reiniciar quimioterapia. A
Oncologista transmite a doente e ao marido que vai considerar as opgoes,
recomendando que se mantenha controlo sintomatico no SCP.

17/05/2015: Recebe a visita do filho e do marido.

20/05/2015, manha: Fag¢o novamente turno com a Enf2 A.P. sendo-nos
distribuida a Sr.2 P. Aguardamos ainda deliberacdao da Oncologista relativamente a
decisdo persistente da doente em reiniciar quimioterapia. Apresenta-se sonolenta,
com lentificagdo motora e da fala, asténica, tem aumento de ascite, palidez cutanea,
escleroticas ictéricas, edemas dos membros inferiores e tosse com eliminacdo de
secre¢des mucosas. Encontra-se obstipada e com baixos débitos urinarios. Sem dor.
As 5h, durante o turno da noite, referiu nduseas controladas com metoclopramida 10
mg EV prescrita antecipadamente. Mantém soroterapia continua composta por CTL
Manifesta tristeza. Refere ter sido muito dificil tomar uma decisdo, mas quer manté-la
pelo filho. Valorizamos o esforco, procuro adequar a linguagem nao-verbal por me ser
dificil compreender a decisdo da doente e o modo como se desenvolveu todo o
processo de tomada de decisao.

Cerca das 14h00: Conversamos com a Oncologista no corredor, acerca da
persisténcia da doente e das op¢des consideradas pela Médica. O marido da Sr.2 P.
vem ao nosso encontro quando chega ao SCP, antes de visitar a esposa. Pergunta:
“Dr.2, viu os exames? O que é que acha que devemos fazer?” A Médica afirmou: “Nao
estd bem, nada bem... Mantenho tudo o que vos disse. A quimio tem demasiados
riscos, é demasiado téxica...” O Sr. baixou o olhar, conteve visivelmente as lagrimas,
perguntou: “Nao ha mesmo hipoteses?” Médica: “Como vos disse... baixissimas. Quase
nada. Zero virgula dois por cento. A P. estd demasiado enfraquecida. E como vos
disse...”. O Sr. afastou-se, dizendo-nos que ia conversar com a esposa. Pedimos que
nos chamassem se eventualmente precisassem de algo.

21/05/2015, noite: No inicio da noite encontra-se sentada no cadeirdo a ver
televisdo. Mantém astenia, sonoléncia e lentificacao do discurso.

01h20: Administrado diazepam 5 mg per os por indicacgdo da médica de
permanéncia para alivio dos acufenos, com efeito. Refere tristeza e ansiedade
relacionada com a doenca e a dependéncia. Amanha reinicia quimioterapia. Repete
“...ndo foi facil decidir”. Esta apreensiva. A Enf.2. A.P. utiliza escuta ativa. Opto por nao

intervir diretamente no didlogo, ndo sinto seguranca necessaria nas pericias
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avangadas da comunicacdo para auxiliar a doente. Procuro ter, ainda assim, uma
postura disponivel e auxilio a doente na transicdo para a cama e na deslocagao ao WC.
Valorizo o toque e a presenca.

Informacao retirada da plataforma informatica do HPC:

22/05/2015, manha: Doente transferida para Medicina Oncoldgica onde realiza
quimioterapia (vinorelbina).

25/05/2015: Estado geral agravado, repete analises clinicas.
26/05/2015: Declarado 6bito.

Discussdo: Efetivamente, a doente Sr.2 P. nunca chegou a ser internada no SCP. Pela
gestao de recursos humanos e disponibilidade de camas ou pela necessidade de
controlo sintomatico e adequagdo do plano terapéutico, alguns doentes de Medicina

Oncolégica permaneciam no SCP até a readmissdo no servico de origem ou ao
internamento definitivo em CP.

Comeco a discussdo deste caso pela importancia de clarificar, como descrito no
capitulo dois deste relatdrio, que nenhum doente devera ser admitido no SCP sem
que expresse, claramente, o seu consentimento. Deste modo, nao posso deixar de
manifestar a minha dificuldade em acompanhar o caso desta doente que sendo de
“todos, ndo era de ninguém”.

No entanto, segundo o modelo cooperativo em CP com intervengdo nas crises (ver
figura 1, pg. 13) é fundamental que a medicina curativa e paliativa possam intervir
conjuntamente, o mais cedo possivel, possibilitando ao doente uma resposta total as
suas necessidades e promoc¢do da maxima qualidade de vida, respondendo com os
principios do controlo sintomatico, trabalho em equipa, comunicacdo e apoio a
familia as morbilidades da doenca e, por vezes, as consequéncias dos intensos
tratamentos curativos.

A decisdo de descrever este caso clinico relaciona-se sobretudo com a intengao de
abordar a informac¢do do prognédstico e a transmissao de mas noticias. Geralmente,
quando um doente era admitido no SCP ja tinha conhecimento da sua situagao clinica
e impossibilidade de cura, consentindo um acompanhamento por CP e conhecendo a
filosofia de cuidados, tal como apuravamos na admissdo. Esta foi a Unica situacao,
durante o periodo de PC, em que assisti efetivamente a um processo tao complexo de
decisdo e comunicacao de mas noticias.

No primeiro contacto com a doente, durante a prestacao de cuidados, percebi que
a doente ja tinha conhecimento da sua situacao clinica. Ao perguntarmos “o que lhe
disse a médica?”, “sente-se pior?”, “que disse ao seu filho?”, pudemos averiguar o que
a doente sabia sobre a doenca. Segundo Twycross (2003) é fundamental permitirmos
que o doente estabeleca o rumo da conversa, sendo util comegarmos por questdes
como “como posso ajuda-lo?”.
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Escutar ativamente implica interven¢des simples que podem facilitar a
comunicacao, nomeadamente:

- Manter contacto visual;

- Exploragdo de pistas com a formulacao de questdes como “o que é que quer dizer
com isso?”;

- Devolver as questoes (“que lhe disse a médica?”);
- Questionar sentimentos (“como é que isso a faz sentir?”);
- Validacdao de emogdes (“é natural que se sinta triste”);

- Utilizacdo de questdes abertas: sem estas é dificil descobrirmos o que o doente
sente e quais sdo as suas principais preocupacgdes. Ao formularmos questdes como “o
que a preocupa mais?”, permitem que o doente sequencie aquilo que lhe é mais
prioritario (Twycross, 2003).

Considero que respondemos de forma adequada as emoc¢bdes da doente,
recorrendo ao toque e a validacdo da reacdo de tristeza. Recorrendo a técnica dos
dedos cruzados, valorizamos a fé que mantinha, ndo retirando abruptamente a
esperanca, mas oferecendo o nosso apoio nos momentos dificeis por que passava,
independentemente do que viesse a suceder-se.

A esperanca, como refere Querido (2005) citando Stephenson (1991) é parte
integrante da vida e essencial a existéncia humana, sendo reafirmada como uma
necessidade, por permitir ao doente continuar a viver mesmo perante a adversidade.
Com o aproximar da fase terminal da doenca, aumenta progressivamente a
necessidade de esperanga. Aos profissionais de saude cabe o papel de integrar a
esperanc¢a nos cuidados prestados, auxiliando o doente na vivéncia de cada dia, ainda
que reconhecendo a morte como limite presente (Querido, 2005).

Considero que a comunicagao de mas noticias é uma tarefa dificil de desempenhar,
sendo definida por Querido et al (2006, pg. 478) como “aquela que modifica
radicalmente e negativamente a ideia que a pessoa tem da sua vida futura”. Requer o
conhecimento e treino adequados das técnicas de comunicagdo, no sentido de
fortalecer a relacdo entre os profissionais e o doente e familia, potenciando a
colaboracgdo e o planeamento do futuro.

O Protocolo de Buckman constitui-se como um guia orientador fundamental para
a transmissdo de mas noticias, reconhecendo a importancia da concretizacao das
seguintes etapas (Querido et al, 2010):

- Conseguir o ambiente correto;
- Descobrir o que o doente ja sabe;
- Descobrir o que o doente quer saber;

- Partilhar a informacao;
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- Responder as reacg¢des do doente;
- No fim: planear e acompanhar.

0 momento do banho, ndo tendo sido planeado como tal, constituui um momento
de transmissdo de mas noticias com recurso ao protocolo de Buckman, tendo sido
cumpridos alguns dos passos descritos. O ambiente de privacidade e intimidade,
deixaram a doente confortavel para a expressdo de sentimentos (“...ha oito anos
nisto...”). Percebemos, por meio de uma pergunta aberta (“que lhe disse a médica?”)
aquilo que a doente sabia acerca da sua doenga, compreendendo que conversara com
o marido sobre a possibilidade de o “deixar s6 com o filho”, zelando pela continuidade
da sua educacao e transmissdo de amor com a preocupac¢do revelada acerca da
madrasta do marido. Respondemos adequadamente as reagdes da Sr.2 P. e, ndo tendo
sido transmitidas necessariamente informag¢des novas, valorizamos a importancia da
presenca do filho para que pudessem “estar juntos e aproveitar o tempo”. Mostramos
disponibilidade para auxiliar a doente em tudo o que fosse necessario.

A conversa com o marido da Sr.2 P., no corredor do SCP, por parte da Oncologista,
constituiu um momento de comunica¢do de mas noticias, ndo tendo sido respeitados
todos os passos compreendidos no Protocolo de Buckman, nomeadamente a escolha
de um local apropriado onde pudessemos garantir intimidade e privacidade, como
por exemplo a sala das mas noticias existente no SCP. Compreendo a possivel
exaustdo causada pela repeticdo constante da mesma informagdo pela Médica, ndo
existindo quaisquer novos dados distintos daqueles que haviam sido transmitidos
anteriormente a doente e familia.

Evidencio a importancia do trabalho em equipa e da abordagem clara e rigorosa
de todas as situacdes, numa perspectiva multi e interdisciplinar. Embora
reconhecendo o elevado empenho da equipa do SCP, uma vez mais, saliento a
necessidade de acompanhamento dos doentes e familias por um Psicologo, sem a
necessidade de referenciacdo por outras areas profissionais, como se de uma
prescricdo se tratasse. Uma intervencao continuada e préxima sé seria possivel com a
existéncia de um elemento com formacao em Psicologia e CP em servico exclusivo ao
internamento.

Cuidar da Sr.2 P., pela sua idade jovem, personalidade marcante e histéria de vida
constituiu um desafio para toda a equipa de Enfermagem e sobretudo para mim.
Reconheci, como referi durante a descrigdo do caso clinico, ndo ter o treino necessario
das pericias em comunica¢do para abordar a doente e a familia com a seguranca e a
certeza necessarias. Procurei sobretudo investir no treino da comunica¢do nao-
verbal, o que constitui cerca de 75% de todo o processo de comunica¢do. Com o apoio
fundamental das Enfermeiras Orientadoras, Enf.2 AM. e Enf2 A.P. interiorizei e
aperfeicoei a variedade dos componentes do comportamento ndo-verbal, tais como:
expressao facial, contato visual, postura e movimentos corporais, contato fisico e
toque, bem como a qualidade da voz nos momentos de verbalizacdo de informacao e
validagdo da escuta ativa (Querido et al, 2010).
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Recordo-me de manifestar, em conversa com as Enfermeiras Orientadoras, o
receio de enveredar por uma atitude paternalista em relagdo a Sr.2 P., por desejar
poder decidir pela doente qual a melhor forma de planear o seu futuro. Ambas, de
acordo com a experiéncia e as competéncias desenvolvidas, transmitiram-me
estratégias de treino em comunicagao, abordando diversos casos clinicos possiveis e
discutindo as interveng¢des adequadas. A relacdo pedagogica estabelecida sobretudo
com a Enf2 AM., com quem trabalhei por mais tempo, permitiu-me um elevado
sentido critico em relagio a minha aquisicdo de competéncias nesta area e as
questdes a aperfeicoar. Isto constituiu um beneficio claro, porque inclui nas minhas
praticas diarias o exercicio de analise e reflexdo regular sobre as minhas pericias de
comunicacdo, o que permitiu aperfeicoa-las e obter resultados consideraveis ao nivel
da relacdo empatica e comunicagao verbal e ndo-verbal.

Conhecendo a filosofia dos CP e o progndstico da doenga da Sr.2P., considerei
sempre que a melhor resposta seria a suspensdo dos tratamentos curativos e a
intervencdo exclusiva da equipa do SCP. Este caso clinico exigiu um apronfundamento
e interiorizacdo dos conceitos adquiridos na componente teérica do Mestrado em CP
acerca do processo de tomada de decisio numa perspectiva ética e deliberacdo
clinica.

O processo de deliberagdo é o procedimento que procura enriquecer a analise com
o0 intuito de aumentar a prudéncia na tomada de decisdo. A prudéncia, por sua vez,
como refere Barbosa (2010a, pg. 696), “consiste em tomar decisOes corretas no
momento adequado.” Como condi¢des favoraveis ao processo de decisdo, o autor
refere ainda a importancia de assegurarmos a auséncia de constrangimentos
exteriores, a “boa vontade” dos intervenientes, a capacidade para “dar razao”, o
respeito pelos outros quando discordam, a capacidade de escuta, a disposicdo para
influenciar e ser influenciado por argumentos e o desejo de compreender, cooperar e
colaborar.

O Comité de Bioética do CE publicou, em 2014, um documento fundamental com o
proposito de facilitar a implementacao dos principios consagrados na Convencdo dos
Direitos do Homem e da Biomedicina de Oviedo, em 1997. Este documento designado
Guide on the decision-making process regarding medical treatment in end-of-life
situations, permitiu consolidar os principios que devem ser aplicados no processo de
tomada de decisdo relativos a abordagem da ciéncia perante os doentes em fim de
vida e familias.
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Da andlise cuidada deste documento, surge a seguinte figura representativa das
diferentes fases preconizadas do processo de deliberacao e tomada de decisao,
segundo o CE (2014):

eInicio doprocesso de tomada de decisdo

eDefinicdo elaborada do problema

eDesenvolvimento da linha de argumentagdo

e Tomada de decisdo

eAvaliacdo da decisdo ap6s implementacgdo

=< (- 4

Figura 2 - O processo de tomada de decisao, adaptado do Conselho da Europa (2014)

Independentemente da questdo colocada, o doente deve ser sempre o centro de
qualquer processo de tomada de decisdo. Por principio, o doente deve decidir,
partindo de uma escolha informada, tendo em conta as referéncias multifactoriais,
interdisciplinares e a condensacdao dos contributos de todos os membros (Barbosa,
2010a; CE, 2014).

No caso especifico da Sr.2 P. houve o cuidado, por parte da Oncologista, de
informa-la acerca dos riscos associados a quimioterapia, nomeadamente o nao
contributo para a qualidade de vida e manuteng¢do da autonomia da doente. Segundo
os registos médicos, tanto a Sr.2P. como o marido foram informados do prognostico e
sinais clinicos de evidente agravamento do estado de saide da doente. Tanto a doente
como o marido tiveram tempo para a discussdo e deliberacdo, com base nas
informag¢des dadas pela médica.

A decisao do doente é absoluta e foi respeitada, ainda que alguns elementos da
equipa pudessem nao concordar com esta decisao. Apesar da minha dificuldade para
compreender as prioridades e valores da doente, respeitei a sua escolha e mostrei-me
disponivel para a continuidade dos cuidados.

Concluo esta discussao salientando a importancia de uma comunicagao adequada,
clara e concreta em todo o processo de tomada de decisdo e deliberacdo e
acompanhamento continuo e apoio aos doentes e familias, bem como entre os
elementos das equipas multidisciplinares e interdisciplinares.
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4.2. Controlo de sintomas

O objetivo central dos CP é a reducao do sofrimento dos doentes e familias, bem
como a promoc¢dao da maxima qualidade de vida possivel, apesar da doenga (Neto,
2010b).

A doenga incurével e progressiva, com resposta limitada ao tratamento curativo,
associa-se a presenca de sintomas com elevado impacto emocional sobre o doente, a
familia e a equipa de profissionais de saude. Os tratamentos curativos e paliativos
assumem relevo distinto em funcdo da evolucdo da doenga. Deverdo ser aplicadas
medidas paliativas desde o momento do diagndstico e sempre em maior nimero e
propor¢ao, de forma gradual, a medida que a doencga progride (Porta, Gomez-Batiste,
& Tuca, 2004; Neto, 2010b).

As bases de intervencdo em doentes paliativos, como refere Neto (2010b),
assentam em diversas areas:

- Oferta de cuidados globais: valorizando os aspetos fisicos, emocionais, sociais,
psicologicos e espirituais. Os sintomas tém portanto um carater multidimensional
associados ao conceito de “dor total” que relaciona a percecao e as varias dimensoes
da dor;

- Unidade de cuidados: constitui-se pelo doente e familia e/ou cuidador que
acarreta um papel muito importante em cuidados no domicilio;

- Promocdo da dignidade e autonomia do doente: devem reger o processo de
tomada de decisdo, tendo em conta a contribuicdo do doente para a definicio dos
objetivos terapéuticos;

- Concecdo terapéutica ativa: possivel através de uma atitude reabilitadora que
compreenda que nao sendo possivel a cura muito ha a fazer, sempre, para os ganhos
no alivio sintomatico;

- Importancia do ambiente: deve ser seguro e contempla uma atmosfera de
respeito, privacidade, apoio e conforto, com base numa comunicag¢dao aberta. Disto
depende a efetividade de qualquer tratamento terapéutico para controlo sintomatico.

O cumprimento destes principios requer aplicacdo de conhecimentos em CP
independentemente do contexto em que o doente se encontre. Os instrumentos
basicos em que se aplicam essa aplicacdo de conhecimentos sdo precisamente um
adequado controlo de sintomas, apoio emocional e comunicagdo, mudancas
organizacionais adaptadas as necessidades do doente e trabalho em equipa multi e
interdisciplinar (Neto, 2010b).

Com uma doenc¢a crénica e avancada, raramente o doente apresenta um soé
sintoma, podendo relacionar-se este nao apenas com a doen¢a de base mas
inclusivamente com tratamentos curativos implementados. E ainda possivel que um
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sé sintoma resulte de mais do que um fator etiolégico, tornando a sua avaliacdo
complexa (Porta et al, 2004; Neto, 2010b).

Os principios gerais do controlo sintomatico, referidos por Neto (2010b) sdo:

- Avaliar antes de tratar: com o objetivo de compreender a etiologia ou o
mecanismo fisiopatoldgico responsavel;

- Explicar as causas dos sintomas: o doente e familia devem tomar conhecimento
da etiologia do sintoma, bem como das medidas terapéuticas implementadas;

- Nao esperar que um doente se queixe: devemos antecipar-nos ao aparecimento
ou agravamento de determinado sintoma, perguntando e observando, aplicando
determinados instrumentos de avaliacao disponiveis para os sintomas espectaveis;

- Adotar uma estratégia terapéutica mista: recorrer a medidas farmacoldgicas e
ndo farmacolégicas, estabelecendo prazos para os objetivos terapéuticos e adotando
medidas preventivas de controlo (nomeadamente prescri¢cao antecipatdéria);

- Monitorizar os sintomas: como referido anteriormente, determinados
instrumentos de medida e métodos de registo adequado permitem uma avaliacdo
sistematica, em colaboracdao com o doente ou cuidador, auxiliando a redefinicdo dos
objetivos terapéuticos sempre que necessario. A Edmonton Symptom Assessment
System Revised (ESAS-r) é um dos exemplos de instrumento largamente difundido em
CP na monitorizacao sintomatica (ver Anexo C).

As designadas constantes de conforto (presenca de sintomas, qualidade do sono e
bem-estar psicologico) ganham imensa importancia, sendo a Enfermagem uma das
areas com um papel fundamental na monitorizacdo dos sintomas e bem-estar do
doente, pela proximidade ao doente. Temos, por isso, elevada responsabilidade no
sucesso do processo terapéutico (Porta et al, 2004; Neto, 2010b; Chapman &
Ellershaw, 2011).

Seguidamente descrevo um dos casos clinicos vivenciados no periodo de PC que
evidencia a importancia do controlo de sintomas em CP, em sintonia com os restantes
pilares.

Caso Clinico 3 - Sr. A., 70 anos.

Histéria clinica: Adenocarcinoma do pulmdo com metastases dsseas, hepaticas,
ganglionares e pulmonares; agora em tratamento sintomatico apds 6 linhas de
tratamento curativo. Diagndsticos associados: sindroma vertiginosa, patologia
benigna da proéstata e alcoolismo crénico. Internamento anterior recente neste
servico. Admitido por confusao, delirium, dor dorsal e abdominal, astenia, caquexia e
inquietacdo. Muito emagrecido.
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Situagdo familiar: Vive com a esposa e duas filhas que demonstram sinais de
exaustdo pelo alegado comportamento agressivo do Sr. A. em casa, associado ao
consumo de alcool.

Desenvolvimento: Este é o segundo internamento do Sr. A. no Servigo de CP em
menos de um meés e pelo mesmo quadro de agressividade e exaustdo da familia.
Refere-se ainda um internamento anterior em Medicina Oncoldgica onde o doente
estaria “imobilizado para prevencdo de acidentes” por quadro de agitacdo e
agressividade.

18/05/2015, tarde, SANP: Recebido no SANP, acompanhado pela esposa e filhas.
Segundo registo informatico da Médica que o recebeu o doente verbalizou que foi
“trazido ao HPC porque esta a ser despachado pela mulher e filhas”. Refere dores
insuportaveis na bacia e regido dorsal, sem dispneia em repouso. A familia diz que
“recusa té-lo em casa neste estado”. Segundo a esposa o doente voltou a beber e tenta
agredi-la.

Medica¢do habitual: jurnista 32mg, megestrol 160mg, lepicortinolo 20mg, haldol
5mg, sevredol 20mg (de resgate), lorazepam 1mg, gabapentina 300mg, tansulosina
0.4mg, dulcogotas 15gts, Oz por 6culos nasais (sempre que necessario).

Por decisdo clinica, interna-se para controlo sintomatico no SCP.

18/05/2015, noite: A entrada (1h00), doente tranquilo, consciente, orientado no
tempo, espaco e identidade e comunicativo. Sem dor. Realizado acolhimento e
procedimentos comuns. Trazia com ele carteira com documentos, caderneta bancaria
e dinheiro no valor total de 1315 euros (feito espo6lio). Principal sintoma registado na
admissdo: caquexia. Adormeceu. As 5h30 refere sensacio de falta de ar, encontra-se
sentado na cama, em posicdo de cocheiro e apresenta ligeiro estertor. Colocado O:
suplementar por dculos nasais a 3 1/min (doente posicionado em fowler alto, aquela
que se verifica como sendo a sua posi¢io de conforto). As 6h00 mantém dispneia,
cumpre resgate de 5mg de morfina SC com efeito, embora apresente ligeira confusao,
sem agitacao.

18/05/2015, manha: Nao estive no servigo, mas foi-me transmitido pela equipa
que doente mantinha quadro de caquexia acentuada e risco de queda por diminui¢ao
da for¢a muscular e tentativas de levante. Apresentava palidez cutanea. Cumpriu O2
continuo por o6culos nasais. Por disfagia durante a toma dos comprimidos do
pequeno-almocgo, feita revisao terapéutica interna para mudanca de via de
administracao de oral para SC:

Morfina 5mg SC 4/4h e resgate

Dexametasona 4mg SC

Haloperidol 3 mg per os 2 id e Haloperidol 5 mg IM ou SC em resgate
Cloropromazina 25 mg per os noite

Midazolam 5 mg SC em resgate
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Mantém: Gabapentina 300 mg, Lorazepam a noite sublingual.

Sem indicacao para SAV e com anotagdo clinica para exclusdo de retencdo urinaria
ou dor descontrolada em quadro de agitagao.

Fez Raio-X (RX) ao térax e colheita de sangue para hemograma e bioquimica.
Aguarda colheita de expetoragdo para exame bacterioldgico.

RX térax atual - apresenta infiltrado reticulo nodular bilateral e opacificagdo no
terco inferior do hemotorax direito, compativel com metastiza¢do pleural e pulmonar
extensa. Informada a esposa do agravamento da dispneia e do estado geral do doente.

20/05/2015, manhd e tarde: Utente mantém sintomatologia. Apresenta
xerostomia, recusa saliva artificial. No dia anterior (estive ausente) verbalizara
sentimentos de revolta para com a esposa e as filhas por ndo o “deixarem voltar para
casa”. Registada realizacdo de escuta ativa com pouco efeito.

Refere melhoria da disfagia. Nega dispneia em repouso. Refere ter dormido pouco
pelo que aumenta cloropromazina das 22h (cumpriu resgate de morfina por dor e
dispneia, de noite).

Inicia antibioterapia por Infecdo Respiratéria Baixa. Tem tosse produtiva muito
pouco eficaz. Apresenta alguns periodos de desorientacdo no espaco e tempo.
Deambula pelo servico.

Recebe visita da esposa as 12h e desperta do sono, mas permanece de olhos
fechados, recusando dialogar. A equipa refere querer ficar com todo o dinheiro, sem
que seja questionado acerca disso. “O dinheiro é meu, ndo quero a minha mulher a
gastar tudo. No fim do més eu é que pago a renda.” Insiste para ter alta.

Realizada reunido familiar com a esposa e filhas. O doente recusa estar presente. A
esposa mantém discurso: “Nao o quero 1d em casa. Para me bater? Ndo o quero 14! Ele
chega a casa e bebe!” E reforcada a ideia de que o Sr. tem permanecido tranquilo,
valorizado o esfor¢co da familia e fomentado dialogo. Orientadas para a realidade e
progndstico. As filhas demonstram compreensao do que lhes é transmitido.

21/05/2015, tarde e noite: Por apresentar quatro deje¢des liquidas cumpre 2 mg
de loperamida com efeito. Apds conversa com a Enf2 responsavel (que nao
presenciei), doente pede que o dinheiro seja entregue a esposa (aparentemente a sua
reforma é a unica fonte de rendimento e o dinheiro em espoélio é necessario para
garantir o sustento da familia).

Ajustada dieta a pedido do doente, apresenta anorexia: incluido segundo prato
com molhos e sobremesa cremosa. Oferecidas gelatinas que gosta. Mantém recusa de
cha de camomila e saliva artificial, muito embora refira xerostomia. O doente gere a
colocagdo de Oz suplementar quando dispneico (sobretudo no esforco). As 15h30
refere dor abdominal e dispneia, cumprindo morfina SC de horario com efeito. Cerca
das 17h00 teve uma discussdo com a esposa que surge chorosa e visivelmente
ansiosa no corredor e explica que o marido lhe pediu para que pernoitasse no servigo.
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A Sr.2 recusa e repete incessantemente: “Ja ndo posso mais com ele!” A equipa oferece
apoio, escuta ativa, valoriza o esfor¢o e salienta a importancia da presenga, quando
possivel, nesta fase da vida do doente. Discutido prognostico. A esposa refere saber
que “ele ndo esta bem, que ndo dura muito”, mas nao pernoita no servico.

25/05/2015, manha: Fico responsavel pelos cuidados ao utente. No inicio do
turno entro no quarto para administrar terapéutica, cumprimento-o, pergunto como
se sente e como passou a noite. Refere estar bem, continua a olhar para a televisao.
Questiono se posso afastar o lengol (tem cateteres SC em ambas as coxas). Encolhe os
ombros e diz: “Estou farto de tanta medicacdo!” Questiono se costuma doer-lhe
enquanto administramos. Nega. Eu: “Parece-me que tem tido menos dor e dificuldade
em respirar. Nao se sente melhor com a medicacao, Sr. A.?” Sr. A.: “Estou bom para ir
para casa! (facies zangado).” Eu: “Ndao me diga que ndo gosta da nossa companhia!
(sorrio).” Sr. A.: “(Rindo-se) Faca 14 entdo o que tem a fazer!” Eu: “Vejo que tem
saudades de casa...”. Sr. A.: “Isto as vezes aqui parece uma catacumba!” Eu: “Porque
diz isso?” Sr. A.: “E s6 doentes! Quero é sossego.” Olhando para a televisdo comenta o
programa que comec¢a e mostra interesse em ver, da sinais evidentes de ndo querer
conversar. Ofereco apoio, se necessario, incentivo utilizagdo da campainha para
levantar-se quando acompanhado (por risco de queda) e saio.

A esposa procura a equipa para dizer que “ndo o quer em casa”, muito embora ndo
tenha sido discutida possibilidade de alta. Ao longo do dia o doente mantém o mesmo
discurso sendo orientado para a realidade; pouco recetivo a comunicacgao.

Apresenta dor controlada, mantém anorexia/caquexia e alimenta-se em pequena
quantidade (prefere as sobremesas, iogurtes, néctares e gelatinas). Oferecido vinho
que recusou. Dorme por longos periodos. Nao tem registo de momentos de agitacdo
ou agressividade. Tem xerostomia moderada, mantém recusa de saliva artificial, cha
de camomila e pedacos de ananas para mastigar. Incentivada higiene oral com elixir
de mentol que realiza com alivio.

Suspende cloropromazina e inicia olanzapina 10 mg per os orodispersivel as 22h.

Mantém dor e dispneia controladas, com necessidade maxima de dois resgates de
morfina por dia.

27/05/2015, tarde: Iniciou suplementos sem lactose que gosta. Segundo
informacao da médica o doente ameacgou a esposa por esta verbalizar, no quarto, que
ndo consegue estar junto dele por tudo o que “aconteceu no passado”. A esposa
tomou conhecimento, pelo Sr. A. de que a equipa lhe propusera a ingestdo de vinho, se
fosse o seu desejo. Dirigiu-se ao Enf.2 responsavel demonstrando-se aborrecida com o
facto. Foi orientada para a realidade, sendo novamente reforcado o progndstico e a
importancia de garantir cuidados de conforto e satisfazer as necessidades e desejos
do doente. Por ndo se encontrar recetiva ao dialogo com a equipa e manter discurso
ofensivo que incomodava o doente foi aconselhada a ir para casa repousar, em
concordancia com as filhas. A filha mais velha permanece no servico e tem um dialogo
tranquilo com o pai, sentindo-se calma.
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29/05/2015, manha e tarde: Verifica-se um agravamento do estado geral. Sem
agitacdo ou agressividade, mas com periodos de desorienta¢do mais frequentes.

Aplicada Escala de Braden para avaliagdo do risco de UP (resultado - risco
moderado). Aplicada Escala de Morse para avaliagdo do risco de queda (resultado -
risco elevado).

O doente refere, com insisténcia, que quer ir para casa. Por duas vezes referiu,
segundo informacdo dos colegas (ndao presenciei), “se é para morrer, que seja em
casa”. Recebe visita da esposa que esta visivelmente ansiosa com a possibilidade de
alta. Chamada a realidade: o doente estd em mau estado geral e referiu desejar
“morrer em casa”, o prognostico é reservado. Utilizado protocolo de Buckman (ndo
presenciei, tomei conhecimento durante a passagem de turno, em concordancia com
os registos escritos). Mantém discurso: “Fagam o que quiserem, para casa ele ndo
vai!” Reforcada importancia do didlogo com o marido: “Percebemos que esta ansiosa
e muito marcada pelo passado, a sua presenca é importante para o Sr. A, nesta fase é
bom para os dois procurarem escutar-se.” Utilizada técnica dos dedos cruzados.

Sintomaticamente estavel. Mantém-se maioritariamente em repouso no leito com
cabeceira elevada e Oz suplementar. Oferegco-me, regularmente, para abrir a janela do
quarto, durante o dia, refere sentir-se melhor. Passa algum tempo junto da janela, no
cadeirao, a contemplar o patio.

A filha mais velha permanece no servigo. Valorizada presenca e reforcado apoio.
Conversam pouco, mas tranquilamente.

30/05/2015, fim da tarde: Utente faleceu tranquilo. A esposa é contactada e
desloca-se ao servigo. Grita no corredor: “Mas porque € que eu nao te levei para casa?!
Porqué?! Eu sabia! Eu sabia! Devias ter morrido em casa!” Recebe apoio imediato da
equipa presente. Ausenta-se na companhia da filha mais nova. As filhas aparentam
calma, mas tristeza.

Discussdo: O caso do Sr. F. retrata a abordagem dos diferentes pilares dos CP,
destacando-se o intenso apoio a familia. No entanto, atendendo a tematica em analise,
a discussao ira privilegiar todos os aspetos referentes ao controlo sintomatico.

Da aplicagdo da ESAS-r (ver Anexo C) resulta a identificagio dos sintomas
descontrolados que carecem de atencdo imediata, pelo que numa primeira
abordagem no HPC era possivel ndo estabelecer como prioridade a realizacao de uma
conferéncia familiar ou o acolhimento no servico com a devida colheita de dados e
apresentacdo do espaco.

No caso especifico do Sr. F., a entrada apenas se verificava um sintoma que referia
como constante: caquexia, o que por si reduzia significativamente o nivel de bem-
estar do doente. Atendendo, no entanto, ao historial recente, a Médica optou pela
prescricao imediata antecipatodria para alivio da dor, dispneia e agitacdo.

Qualquer elemento da equipa multidisciplinar com acesso ao programa

informatico interno tinha autonomia para iniciar qualquer intervenc¢do relacionada
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com a avaliacdo sintomatica, selecionando a frequéncia das avaliacdes (uma vez dia,
uma vez por turno, uma vez por semana) e acedendo ao histérico de avaliacdes
sempre que necessario. Os sintomas com possivel avaliagdo eram os contemplados na
ESAS-r, associando-se as intervengdes de Enfermagem especificas para atuagdo em
cada um deles. Apds a reavaliacdo da eficacia das intervencdes era possivel, a
qualquer momento, introduzir novos dados com a hora especifica e o resultado.

Das escalas existentes que facilitam a avaliacdo de sintomas, a mais utilizada no
HPC era a Escala Numérica para percecdo da dor do doente. A Escala Numérica
consiste numa régua dividida em 10 partes iguais numeradas, sucessivamente, de 0 a
10. E explicado ao doente que a “10” equivale a dor maxima que ja sentiu, enquanto
“0” significa que ndo tem dor. Deve ter-se em conta que a intensidade da dor é aquela
que é referida pelo doente, registando-se o respetivo valor no momento da avaliagdao
(DGS, 2003).

Em 2003, pela DGS, foi langada uma circular normativa com o intuito de definir a
dor como o 52 sinal vital, enfatizando-se a importancia do seu controlo, sendo “um
sintoma que acompanha, de forma transversal, a generalidade das situacdes
patolégicas que requerem cuidados de saudde”. Na mesma circular, refere-se o
controlo eficaz da dor como “um dever dos profissionais de saude, um direito dos
doentes que dela padecem e um passo fundamental para a efetiva humanizacao das
Unidades de Saude” (DGS, 2003, pg.1).

De um modo geral, todos os doentes demonstravam facilidade na utilizacao da

Escala Numérica, sendo que outras escalas se encontram a disposicio dos
profissionais nas situacdes em que a quantificacao da dor nao é possivel deste modo.

Para além da utilizacao de escalas, a equipa preocupava-se constantemente com o
bem-estar do doente e as constantes de conforto, questionando com frequéncia, em
cada contacto: “como se sente neste momento?”, “conseguiu descansar?”, “sente-se
bem?”. E fundamental, como referido anteriormente nos principios gerais do controlo
sintomatico, ndo esperarmos que seja o doente a queixar-se, sem que existam por
parte da equipa constantes demonstracdes de disponibilidade e preocupacao (Neto,
2010b).

Independentemente das estratégias utilizadas, s6 uma correta avaliacdo da dor
permite uma atuacdo em conformidade. Os diversos sintomas definem-se como
percecoes somatopsiquicas, como resposta a estimulos nocivos, moduladas por
aspetos como o estado de animo, o significado, o ambiente e o grau de adaptacao
emocional a situacao (Porta et al, 2004).

Numa situacdo de doenca avancada e terminal, é fundamental dar atencdo ao
cardter multidimensional dos sintomas, a elevada prevaléncia, as causas
multifactoriais e a flutuacdo de intensidade (aumentando, geralmente, a medida em
que a doenca progride) (Porta et al, 2004).
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Porta et al (2004) referem que a frequéncia dos sintomas depende do tipo de
doenca, da sua extensdo e da existéncia de sindromes especificos. Os sintomas mais
frequentes, segundo os autores, associados a doengca avancada sao
caquexia/astenia/fadiga, anorexia e perda de peso (80-90%), tendo provavel
resposta baixa aos tratamentos. Outros sintomas comuns, referidos pelos mesmos
autores como resultado de estudos realizados a doentes com patologia avangada, sdo:
ansiedade, depressao, dispneia, nauseas e vomitos e obstipacao. Outras manifestacdes
particulares podem ocorrer, nomeadamente xerostomia, disfagia, alteracdes
neuroldgicas e delirium, agravadas com a progressao da doenga.

Especificamente, ao longo do internamento, o Sr. F. apresentou dor e dispneia
como sintomas principais, associando-se caquexia/anorexia, xerostomia, disfagia,
estertor por pequenos periodos e confusao. Abordarei a atuacdo ao nivel do controlo
sintomatico.

A dor é uma consequéncia frequente na doenca oncoldgica, causando um elevado
impacto na vida dos doentes. 65% a 85% dos doentes com cancro avan¢ado sentirdo
dor, segundo Pereira (2010). A incapacidade de controlar a dor traduz-se,
necessariamente, em ma qualidade de vida e sofrimento desnecessario.

A dor é sempre subjetiva e carateriza-se por uma experiéncia sensorial e
emocional desagradavel associada a um dano tecidular atual ou potencial ou descrito
em termos de tal dano, segundo a International Association for the Study of Pain citada
por Gongalves (2010).

A WHO (2012) recomenda a gestdo farmacolédgica da dor de acordo com uma
escada analgésica de trés patamares: 1.2 degrau, dor leve, analgésicos nao-opidides,
anti-inflamatérios ndo esterdides; 2.2 degrau, dor moderada, opidides fracos (por
exemplo: Codeina, Tramadol); 3.2 degrau, dor severa, opidides fortes (por exemplo:
morfina, fentanil). Cada degrau adotado podera ser complementado com adjuvantes.

O controlo da dor com a utilizacgdo da escada analgésica nao implica
necessariamente o inicio da intervencao pelo 12 degrau. Se o doente apresentar uma
dor moderada a intensa, devem ser utilizados farmacos de atuagdo equivalente, sendo
que o 12 degrau se destina aos doentes com dor ligeira (WHO, 2012).

A escada analgésica da dor da WHO (2002) rege-se por cinco principios:
- Privilegia a via per os na administragao de analgesia;

- Impde que os analgésicos sejam administrados em horarios definidos, com
administracao continuada para evitar a dor antes da préxima toma;

- Considera a progressao para o degrau seguinte da escada analgésica se o doente
ndo tem diminuicdo da dor, recorrendo-se a coadjuvantes sempre que necessario;

- Nao existe teto maximo para a administracao de opidides, sendo a dose correta
aquela que alivia a dor do doente;

- Considera doses extra de resgate para a dor irruptiva;
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- Deve-se atender a todos os fatores que influenciem a dor do doente.

O Sr. F. encontrava-se medicado com morfina e dexametasona SC de horario
regular e gabapentina, frequentemente utilizada para tratamento da dor neuropatica.
No HPC, recorria-se sobretudo a morfina para controlo da dor, sendo alguns doentes
medicados com: tapentadol, fentanil, buprenorfina, tramadol, anti-inflamatérios nao
esteroides (sobretudo como coadjuvantes), e um caso com metadona, por
necessidade de rotagdo opidide. Associavam-se também psicofarmacos (clonazepam,
lorazepam, entre outros) para doentes cuja dor agravava com componente ansiosa.

A morfina é considerada como o “golden standard” internacional no tratamento da
dor oncolégica. E um alcaloide natural do épio, derivando da papoila Papaver
somniferum. Estd disponivel numa grande variedade de apresentagdes, sendo
utilizada no HPC nas vias parentéricas e per os de libertacdo normal e prolongada
(Pereira, 2010).

A dose inicial de morfina de libertagdo normal é geralmente 5 mg a 10 mg per os a
cada 4 horas, com uma dose resgate de 2.5 mg a 5 mg por hora. No caso do Sr. F.
atendeu-se a sucessiva perda de via oral, sendo prescrita morfina SC de horario
regular (4/4h) Quando se converte da via oral para a SC deve dividir-se em 2 a dose
oral (Pereira, 2010).

As doses regulares sdo necessarias para atingir niveis de sangue estabilizados,
sendo que a morfina SC deve ser aumentada 10% a 30% quando o doente ndo
apresenta dor controlada (facto que se determina pela avaliagdo da dor e necessidade
de mais de trés resgates por dia). A via SC é geralmente duas vezes mais potente do
que a via oral, sendo a via EV trés vezes mais. A via SC ¢, no entanto, mais conveniente
e muito eficaz. 60% dos doentes é incapaz de cumprir medicagdo per os (Portela &
Neto, 1999; Pereira, 2010).

Os corticosteroides como a dexametasona utilizada sdao uteis no alivio da dor
neuropatica, visceral e 6ssea. Além da acdo analgésica esta descrito o uso de
corticosteroides no alivio da anorexia, nauseas e humor. Contudo, existe ainda alguma
falta de evidéncia que comprove os beneficios da utilizacdo (Portela & Neto, 1999;
Pereira, 2010).

Para com um dos doentes internados no HPC (Sr. A. 59 anos), foi utilizada a
radioterapia externa como procedimento para alivio da dor 6ssea maligna. O doente
apresentava metastizacdo localizada a nivel da regido lombar, referindo melhoria na
dor e consequentemente no seu bem-estar apos 5 dias de intervencdo. A equipa
preocupou-se em clarificar a natureza do tratamento (paliativo e ndo curativo),
evitando quaisquer interpretacdes erréneas resultantes da intervencao.

A disfagia, outro dos principais sintomas referidos pelo Sr. F., define-se como a
dificuldade, ou a sensac¢do de dificuldade, em proceder a passagem dos alimentos
através da faringe ou do esdfago. O ato adequado de degluticdo exige a integridade
anatémica das mucosas e o normal funcionamento dos pares cranianos. As doengas
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neuromusculares sao a causa de 80 % dos casos de disfagia orofaringea, enquanto 85
% se devem a lesdes da parede esofagica (Leal & Carvalho, 2010).

A disfagia pode ser provocada por causas mecanicas, tais como:
- Obstrucao faringea: resultante da pressdo do tumor, edema, infe¢ao ou nédulos;

- Obstrucao esofagica: provocada pelo carcinoma, estenose do tubo de Atkinson ou
n6dulos mediastinicos de grandes dimensoes;

- Candidiase esofagica;
- Disfung¢do neuromuscular (Leal & Carvalho, 2010).

Especificamente no caso do Sr. F. alguma compressdo provocada pela invasao
tumoral e nodular poderia estar na base do problema identificado. Referia sobretudo
disfagia para liquidos, muito embora ndo conseguisse ingerir alimentos sélidos mal
preparados. Nao apresentava sinais de candidiase, muito embora a xerostomia fosse
também uma das queixas mais frequentes.

Como tratamento conservador, manteve dexametasona para controlar possivel
compressao tumoral. A atuacdo da equipa multidisciplinar neste sintoma baseou-se
sobretudo no ajuste das consisténcias da dieta e ensinos frequentes acerca da
importancia de ingerir pequenas porg¢des. Oferecida agua gelificada e suplementos
com textura pudim/néctar, de acordo com a vontade do doente, que sendo do seu
agrado facilitavam a degluticdo para satisfacao da sede. O Sr. F. referia que a disfagia
ndo era, apesar de tudo, o sintoma que mais o incomodava, sobretudo pela
caquexia/anorexia acentuada que dificultava, por si s, a alimentacao.

A sindrome anorexia/caquexia caracteriza-se por um severo estado de
malnutricdo, associado a diminuicao de ingestao de alimentos, alteracdes metabdlicas
e hormonais, resultantes da resposta do organismo a presenca do carcinoma. A
caquexia surge em 80-90% dos doentes em situacdo de doenga avancada (cancro,
doencas degenerativas neuromusculares, entre outras). Pela alteracao acentuada na
imagem corporal e capacidade funcional, causa um grande sofrimento ao doente e
familia (Gongalves, Rosado & Custédio, 2010).

Efeitos locais do tumor, altera¢des do paladar, aversdo a comida, nauseas, vomitos,
mucosite e disfuncdo gastrointestinal provocada por citostaticos podem estar na
origem da anorexia e consequente emagrecimento (Gongalves et al, 2010).

by

O Sr. F. referia frequentemente astenia associada a perda acentuada da massa
muscular, encontrando-se visivelmente débil, o que aumentava o risco de queda e
mal-estar. As intervengdes especificas implementadas pela equipa multidisciplinar
foram:

- Adaptar a dieta as preferéncias do doente (introduzidos molhos a seu pedido,
adicionando-se a dieta mole);

- Oferecer variadas refeicdes, em pequenas porgoes;
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- Introducdo de suplementos hipercaléricos/hiperproteicos;

- Evitar o cheiro a comida no quarto, removendo o tabuleiro assim que se
alimentava;

- Nunca pressionar o doente para se alimentar e abordar a importancia deste facto
com a familia;

Segundo Gongalves et al (2010), as alteragdes metabolicas que caracterizam a
anorexia/caquexia ndo sao reversiveis com o aumento da ingestdo calorica, pelo que
devemos preocupar-nos sobretudo como bem-estar do doente.

Os corticoides levam a uma melhoria transitoria do apetite e ingestao alimentar,
situacdo que, no entanto, ndo se verificou. A anorexia e disfagia estava associada a
xerostomia intensa, como referido na descricdo do caso clinico.

Planas (2004) define xerostomia como a percec¢do subjetiva de secura da mucosa
oral. E um dos sintomas mais frequentes em doentes com cancro avancado, tendo
repercussdes ao nivel da alimentacdo e comunicacdo. As estratégias terapéuticas
passam sobretudo pelo recurso a medidas gerais:

- Higiene oral adequada: oferecemos ao Sr. F. elixir para higiene oral e esponjas
adequadas a manutencdo da higiene da boca, incentivando limpeza apds refeicdes e
quando o sintoma exacerbasse;

- Recurso a bebidas frias e ingestdo de gelo ou infusdo de camomila: pela disfagia,
optdmos por oferecer agua gelificada que aliviava a sensacdo de xerostomia
momentaneamente. O doente recusava humedecer a mucosa com cha de camomila e
limao ou composto de saliva artificial (presente no servico). Pedacos de ananas
gelado para mastigar eram oferecidos com frequéncia a doentes com xerostomia, nao
sendo do agrado do Sr. F., no entanto;

- Nalgumas situagdes, quando se apresentava mucosite associada, aplicava-se
nistatina 4 vezes por dia na cavidade oral, ap6és adequada higiene, com bons
resultados. No entanto, este ndo era um problema associado ao Sr. F.;

- Ndo utilizar vaselina pelas suas caracteristicas hidrofilicas.

A dispneia esta descrita na literatura como uma sensacao subjetiva de falta de ar e
dificuldade respiratéria. E um sintoma angustiante para o doente e familia, tendo eu
tido a percecao, durante a PC no HPC, que a maioria dos doentes com dispneia refere,
mais do que o “medo de morrer”, “medo de sufocar”. A etiologia deste sintoma ndo é o
unico fator responsavel pela sua gravidade, associando-se a sensibilidade de cada
doente e o grau de tolerancia e aceitacdo da manifestacdo de dispneia (Azevedo,

2010).

A abordagem clinica deste sintoma é frequentemente mal conduzida, como refere
Azevedo (2010), pelo que tende a ser subdiagnosticado e incorretamente tratado. E
importante identificar a presenca de dispneia e avaliar o impacto que esta
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manifestacdo tem do ponto de vista funcional e que consequéncias implicam a
qualidade de vida do doente.

Além da queixa de dispneia verbalizada pelo Sr. F. como “dificuldade em respirar”
ou “grande cansaco”, o RX ao térax e colheita de sangue para analises realizados
evidenciavam o compromisso na fungdo respiratéria do doente.

Numa fase avancada da doenca, preconizam-se sobretudo medidas gerais nao
farmacologicas para assegurar o bem-estar, cuidados de enfermagem e terapéutica. A
terapéutica farmacolégica da dispneia inclui a utilizacdo de broncodilatadores,
corticoides, opidides, benzodiazepinas. A morfina é o opidide de eleicdo no controlo
da dispneia, até a atualidade, pela sua atuacdo central e diminuicdo da sensibilidade
do centro respiratério. Tem o efeito de reducdo da taquipneia e resposta a
hipercapnia, o que permite o controlo da dispneia de forma eficaz (Nabal, 2004;
Azevedo, 2010).

No caso do Sr. F. associaram-se as fun¢des de analgesia e controlo da dispneia a
utilizacdo da morfina SC, com reducao significativa das queixas de dificuldade
respiratoria. Pela possivel ansiedade potencialmente agravante da dispneia, a
utilizacao de benzodiazepinas (lorazepam, como prescrito, ou diazepam e midazolam
que se encontrava prescritos antecipadamente para administragio quando
necessarios) demonstra eficacia, sobretudo em associagdo com o opiodide. O corticoide
tem efeito na dispneia provocada sobretudo por obstru¢do tumoral (Nabal, 2004;
Azevedo, 2010).

A utilizacao de Oz suplementar é, por vezes, utilizada sem que esteja demonstrada
a sua necessidade. No caso especifico do Sr. F., muito embora a avaliagdo de sinais
vitais ndo fosse prioritaria, nos momentos de algum esforco fisico (como caminhar,
comer, deslocar-se a casa-de-banho), aumentavam as queixas de “dificuldade
respiratéria” com evidente aumento da cianose labial. A utilizacdo de 6culos nasais
para garantir o aporte de Oz aliviavam a hipoxia, tendo o doente total autonomia,
enquanto se encontrou mais autobnomo, na gestdo desta necessidade (Nabal, 2004;
Azevedo, 2010).

Referi, na descricdo do caso clinico, ligeiros periodos de estertor e presenca de
secrecdes espessas mucopurulentas que eliminava com alguma dificuldade, por
ineficacia do reflexo da tosse. Apesar do progndstico, foi considerada a administracdo
de antibioterapia por CTI nos primeiros dias de internamento para o espectro
bacterioldgico presente (klebsiella) com melhoria significativa destas queixas. Se a
queixa de estertor se mantivesse, poderiamos considerar a administracao de
butilescopolamina SC até 120 mg/dia pelo seu efeito antimuscarinico (Nabal, 2004;
Azevedo, 2010).

Como medidas gerais ndo farmacoldgicas implementadas neste caso, referem-se:

- Permitir a expressdo dos medos e angustias ao doente e familia, transmitindo a
preocupacdo da equipa em aliviar todo o sofrimento;
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- Alojar o doente num quarto arejado (com frequéncia abriamos a janela), amplo,
fresco e com poucos moveis. Os quartos do SCP do HPC tinham estas carateristicas,
possuindo paredes e chdo de tons claros (o que aumenta a sensa¢do de espaco),
janelas grandes e com vista ampla para jardins do exterior, cadeirdes e camas
aparentemente confortaveis com a possibilidade de elevar a cabeceira do doente;

- Disponibilizar ajuda nas diversas tarefas de vida;

- Ensinar o doente a lidar com a dispneia, valorizando periodos de repouso entre
esforgos;

- Evitar roupas apertadas e muito quentes (os pijamas do servico sdao de tecido
leve e claro, largos e faceis de vestir);

- Auxiliar o doente na gestdo sintomatica, incentivando-o a respirar
tranquilamente e a permanecer calmo;

- Providenciar tubo condutor de Oz por 6culos nasais com a dimensao necessaria
para que o doente possa deslocar-se pelo quarto;

- Humidificar aporte de O para diminui¢do da secura das mucosas consequente da
utilizacao de O».

O Sr. F, muito embora estivessem referidos antecedentes de agitacdo e
agressividade, nunca demonstrou qualquer comportamento associado, durante o
internamento. A utilizacdo de haloperidol SC em esquema, associando-se olanzapina e
lorazepam, com a prescri¢cdo antecipatéria de midazolam, permitiram a preservacao
da dignidade do doente evitando-se medidas de contencao fisicas como aquelas a que
havia sido sujeito no internamento anterior noutro servico. O doente manteve-se
calmo, com consciéncia plena do seu prognostico e colaborante com a equipa nos
cuidados prestados.

Os profissionais de saide, segundo Faria, Paiva e Marques (2012), tém a obrigacao
de determinar a correta etiologia de um quadro de agitacdo, prescrevendo a
intervencdo mais adequada, tendo em consideracdo que a restricido fisica da
mobilidade, enquanto procedimento amplamente controverso, nao contribui para a
resolucdo da confusao mental, exacerbando-a. Esta conclusdo foi retirada de um
estudo realizado em Portugal, pelos autores, a 110 doentes internados em unidades
de cuidados agudos médicos e cirurgicos.

A contencao fisica acarreta sofrimento ao doente e familia, sendo uma pratica
abolida em alguns paises do mundo, nomeadamente Reino Unido. Em Portugal, a
escassez de estudos acerca da sua utilizacdo, impede a discussdo profunda da
tematica (Faria et al, 2012).

Considero que as interven¢des ao nivel do controlo sintomdatico e também
trabalho em equipa, comunicagdo e apoio a familia permitiram ao doente ter maior
qualidade de vida. Nao nos foi possivel concretizar o desejo do doente de falecer em
casa, pela ansiedade da esposa relativa a relagdo conflituosa que mantinha com o

51



Joana Filipa Gongalves Ribeiro

marido. No entanto, a presenca constante das filhas demonstraram-se fundamentais
para a tranquilidade do doente, o que me permite valorizar a possibilidade da
presenca de familiares significativos, no internamento, individualmente e sem
restricdo de horario.

Higginson, Sarmento, Calanzani, Benalia e Gomes (2013), na revisdo da literatura
Dying at home - is it better: A narrative appraisal of the state of the science, abordam a
importancia de conhecer e estudar de forma mais aprofundada qual o lugar para
morrer da preferéncia dos doentes. A morte em casa ainda ndo é uma realidade na
maioria dos paises, depois da tendéncia a hospitalizacdo ocorrida nos dltimos anos.
Alguns estudos abordados pelos autores demonstram que o lar é o principal local de
acolhimento e morte preferido pelos doentes questionados, sobretudo quando a
questao colocada engloba a garantia de acompanhamento por profissionais de saude.
Os fatores que influenciam a hospitalizacdo sao sobretudo as desigualdades por
regido e a falta de resposta as necessidades dos doentes e familias, no domicilio, na
generalidade dos paises da Europa.

E fundamental garantir a qualidade da assisténcia em CP em todas as valéncias,
mas sobretudo ao nivel dos cuidados domicilidrios, implementando medidas
concretas de apoio aos cuidadores. Higginson et al (2013) salientam a importancia de
desenvolver estudos mais profundos acerca do custo-beneficio do acompanhamento
de doentes terminais no domicilio, adequando-se o local de morte a vontade expressa
da pessoa.

Segue-se um 22 caso que aborda a importancia do controlo sintomatico.

Caso Clinico 4 - Sr. ]., 52 anos.

Historia clinica: Doente com carcinoma pulmonar metastizado a nivel 6sseo. Era
acompanhado pela Equipa Intra- Hospitalar de Suporte em CP, quando internado em
Medicina Oncolégica. Suspendeu tratamento curativo por progressdo da doenga,
assentiu internamento no SCP para controlo sintomatico. Fez uma sessao de
quimioterapia paliativa para diminui¢cdo de massa tumoral direita e adenopatia pré-
traqueal que provocavam estenose ligeira da veia cava superior, com efeito.

Principais sintomas na admissdo: dispneia, astenia, dor toracica e abdominal,
ansiedade, mucosite, tosse, odinofagia, confusao.

Situagdo familiar: Caso social, vivia sozinho (os pais, com quem vivia, morreram
ambos ha menos de um ano, pelo que ainda esta em processo de luto). Tem um irmao
com o qual mantém uma relagdo distante. A Unica pessoa que vem visita-lo com
alguma frequéncia é uma amiga vizinha. Referenciado para apoio domiciliario pela
equipa de gestao de altas. Suspensa referenciagdo, quando transferido para o SCP, por
agravamento e impossibilidade de alta para o domicilio.

Desenvolvimento: Medicado com - dexametasona 8mg/dia, midazolam 5mg SC

4/4h e resgate, morfina 25mg SC e resgate, paracetamol 1000mg EV se febre, saliva
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artificial, nistatina aplicacdo oral 4id, nebulizacées com 1 ampola de aminofilina 8/8h.
Sem indicacdo para SAV. Prescricdo antecipatdria de protocolo de sufocacao que
preconiza a administracdo de bolus de midazolam EV, minuto a minuto, até a sedagdo
do doente.

12/05/2015, manha: Doente com ansiedade que cessa com a presen¢a dos
profissionais de saude. Refere ter “medo de melhorar por ndo poder estar em casa
sozinho”. Realizada conferéncia com o doente. Fala da sua doenca e do quao
incapacitante se tem tornado, diz “ndo saber o que tem”, parece querer saber mais
informagdes. A Médica Dr.2 P. recorre ao protocolo de Buckman para transmissao de
mas noticias, referindo a impossibilidade da cura e o objetivo do internamento
(controlo sintomatico). O doente desvia nitidamente o rumo da conversa. Oferecido
apoio e tranquilizado doente em relagdo as suas preocupagdes sociais.

Cumpre oxigenoterapia por mascara facial a 6 1/min. Tem pesquisa de glicemia
capilar 3id, com frequentes corre¢des insulinicas (a¢do curta), possivelmente pela
elevada administracao de corticoides.

Avaliado por Nutricionista que ajusta alimentacdo as preferéncias do doente e as
queixas de disfagia para liquidos e odinofagia. Pedida dieta cremosa e suplementos.

Reforgados cuidados de higiene oral e aplicagdo de nistatina por mucosite.

14/05/2015, manha e tarde: Avaliagio médica e conferéncia com o doente -
apresenta discurso muito assertivo, falando abertamente do medo que tem de
morrer. Sente que toda a sua situacdo é um “castigo de Deus pelo seu passado”.
Percebemos um intenso sofrimento existencial que se associa ao sofrimento fisico.
Proposto acompanhamento psicologico que aceita. Pede apoio religioso. Ambos
requeridos pela médica e providenciados (a psicéloga de medicina oncoldgica geral
desloca-se ao servigo para acompanhamento do doente, na auséncia da psicéloga de
CP). Recebe visita da amiga vizinha.

Cumpre nebulizacbes em calendario e expele secrecbes mucopurulentas em
moderada quantidade. Mucosite francamente diminuida.

Encontra-se obstipado e apresenta hemorréida sangrante e dolorosa. Aplicado
docusato de sddio + sorbitol rectal com efeito. Dor controlada com analgesia de
calendario, posiciona-se em lateral (posicao de conforto).

18/05/2015, tarde e noite: Por necessitar de quatro resgates de morfina em 24
horas para controlo da dispneia e dor toracica, aumenta dose para 7.5mg de 4/4h SC.

Cerca da 1h00: Desloco-me ao quarto para administrar terapéutica regular, doente
pede para ser posicionado no cadeirdao. Questiono se tem dor, refere sentir-se
“nervoso”. Pergunto se alguma coisa o preocupa. Responde: “Sim e ndo. Ha uma série
de coisas que tenho que resolver. Nao quero deixar dividas a ninguém...” Eu: “Percebo
que esteja preocupado, posso fazer alguma coisa por si? Para ajuda-lo a resolver esse
problema?” Sr.J.: “Sim e ndo. Eu ja fiz. Ja esta resolvido. Mas tenho medo...” Eu: Tem

medo de qué, Sr. ].?” Responde: “Tenho medo dos meus problemas.” Eu: “Quer falar-
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me dos seus problemas? Desse medo?” Sr. ].: “Ajude-me a sentar ali (aponta para o
cadeirdo).” Auxilio na transferéncia e sento-me junto do doente. Pergunto novamente
se quer partilhar aquilo que o preocupa. Repete que “esta tudo resolvido”. Parece-me
confuso. Ofereco apoio explicando-lhe que estaremos disponiveis para, a qualquer
momento, escutar o que nos queira transmitir e ajuda-lo a resolver alguma questao
que possa ter pendente. Administro a terapéutica de hordario. Pergunta-me: “Vai
demorar a por-me na cama?” Eu: “Quer que o ajude a passar para a cama ja?” Sr. J:
“Nao, quero ficar aqui, mas ndo quero que demore muito a vir.” Eu: “Sr. ], gostaria de
poder ficar aqui consigo, mas tenho ainda alguns doentes para ver... Sempre que
precisar de mim toque a campainha que eu venho aqui (coloco a campainha sobre a
cama e peco-lhe que tente pegar-lhe para confirmar que esta acessivel).” Assentiu e
fechou os olhos para repousar.

20/05/2015, manha e tarde: Aumenta morfina para 10mg SC 4/4h, consciente da
situacdo clinica. Refere ndo querer “deixar as pessoas de quem gosta”. Verifica-se
agravamento do estado geral. Suspende-se pesquisa rotineira de glicemia capilar.
Recusa nebulizagdes por sentir-se mais dispneico. Anorexia mais acentuada.

Refere, insistentemente ja ter “resolvido os seus problemas todos”, mas mantém
recusa em conversar sobre o assunto.

21/05/2015, manha (ndo presenciei): Segundo informacdo da equipa e registo em
processo, o doente expressou “medo de morrer e sufocar”. Realizada escuta ativa e
apoio emocional que, segundo registo, “precisa ser refor¢cado”.

Refere xerostomia e sede acentuadas pelo que é oferecida agua gelificada em
pequenas por¢oes por acentuacao de disfagia e humedecidas mucosas, aplicando-se
saliva artificial que é do agrado do doente.

23/05/2015, tarde (ndo presenciei): Doente sonolento, embora despertavel. Com
aumento da astenia e caquexia, refere querer “ficar sossegado” e recusa alimentar-se.
Tem periodos menos frequentes de ansiedade que cessam com a presenc¢a dos
profissionais.

19h30: doente inquieto, verifica-se presenca de globo vesical e dor a palpagao
suprapubica. Algaliado com consentimento e drenagem imediata de 500 ml de urina
concentrada. Cessa inquietude.

19h45: aumento franco da respiracdo ruidosa, pelo que é contactada médica de
permanéncia que da indica¢do de administrar hidrocortisona 100mg EV e furosemida
20mg EV, com efeito. Aumentado Oz para 12 I/min com saturagdes de Oz de 92%.

Contatado irmdo do doente para informa-lo acerca do agravamento do estado,
uma vez que ndo tem comparecido no servico. Este pede para ser informado de
qualquer ocorréncia a todo o momento. Segundo o irmao, todo o dinheiro que o Sr. J.
tinha na conta bancaria fora recentemente transferido para a vizinha do doente, o que
poderia explicar o problema que este referia como “resolvido”. O irmao parece
incomodado com a situagao.
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21h00: Doente tranquilo.
25/05/2015, noite (ndo presenciei): Frequentemente humedecida mucosa oral.

22h45: Por gemido, sudorese, sinais de desconforto e polipneia avaliada
temperatura axilar (38.82C). Administrados 1000mg de paracetamol EV, o que foi
eficaz.

5h45: Apresenta novamente gemido e inquietacdo intensa. Administrado resgate
de morfina que foi eficaz.

7h00: Doente novamente inquieto, com gemido e facies de desconforto, que nao
cessa ap0s medicacdo de horario de regular. Avaliada temperatura corporal (37,72C)
e administrado paracetamol com alivio sintomatico.

Alterada dieta para “4gua e chd”.

25/05/2015, manha e tarde: No inicio do turno da manha o doente encontra-se
inquieto, com facies de dor, tiragem global acentuada, cianose e sinais de dificuldade
respiratoria extrema. Iniciada administragdo de midazolam EV, 1 mg de minuto a
minuto, num total de 3mg até a sedagdo superficial transitoria do doente e associado
resgate de morfina SC.

Doente mantém-se reativo a estimulos verbais, tentando comunicar com o olhar.
Oferecida presen¢a mais constante, toque e demonstracdo de disponibilidade.
Frequentemente, repetimos: “Estamos aqui consigo para o que for necessario, vamos
ajuda-lo no que for possivel, ndo estd s4”. Aperta-nos a mdo, sossega sempre que
estamos presentes.

14h: quente ao toque e com polipneia pelo que se avalia temperatura corporal
(38,929C), sendo administrados 1000 mg de paracetamol EV com efeito.

15h00: encontra-se inquieto, com aumento da dispneia, cumpre morfina e
midazolam SC de horario, com efeito.

16h00: diagnostico de UDHV. Mantidas medidas de conforto. Ndo recebe visitas.
Reativo com abertura ocular a nossa presenca.

Apresenta xeroftalmia e xerostomia acentuadas. Aplicado soro fisioldgico simples
ao nivel ocular e mantidos cuidados orais de humedecimento das mucosas com cha
de camomila e limao e aplicagdo de muito pequenas porg¢des de saliva artificial.

Nao recebe visitas.

26/05/2015, noite (ndo presenciei): As 2h30 por polipneia e temperatura axilar
de 40,99C cumpre 1000mg de paracetamol EV com efeito.

Restante turno com respiracao superficial, mantém morfina SC e midazolam SC de
horario, aparentemente sem dor.

7h30: faleceu. Comunicado 6bito ao irméo.
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Discussao: Os modelos de controlo sintomdtico a que recorremos no caso deste
doente nao foram distintos daqueles descritos no caso do Sr. F., nomeadamente em
relacdo ao controlo da dor, dispneia, astenia e mucosite. Optei pela descricdo deste
caso pela componente de grande sofrimento existencial e necessidade de constante
revisdo terapéutica por sintomatologia cambiante e oscilante, com a dificuldade ao
nivel do controlo sintomatico e necessidade de sedagao.

Do contributo de Cassel (2004), Chapman (1999) e Kleinnam (1988), citados por
Barbosa (2010b, pg. 569), surge a definicdo de sofrimento como “um estado complexo
(corporal, afectivo, cognitivo, espiritual) negativo de mal-estar, caracterizado pela
sensacao experimentada pela pessoa (como um todo) de se sentir
ameacada/destruida na integridade e/ou continuidade da sua existéncia”. Segundo os
mesmos autores, o sofrimento pode ser potenciado pela sensacao de impoténcia pra
fazer frente a estas ameacas e pelo esgotamento dos recursos pessoais e psicossociais
que permitam enfrenta-la.

Para Fiirst e Doyle (2005), a experiéncia sugere-lhes que os doentes capazes de
expressar os seus medos frequentemente abordam o “medo de sufocar” ou de
“sangrar até a morte” como as experiéncias que mais os preocupam, bem como a
sobrecarga dos seus familiares (sobretudo quando cuidados em casa). Curiosamente,
segundo os autores, muitos doentes quando verbalizam o modo como preferem
morrer referem querer “estar pacificamente a dormir”, quando, paradoxalmente, tém
medo de estar s6s durante o periodo noturno e de adormecer. Concretamente, sé a
comunicacao aberta com o doente acerca dos aspetos que o preocupam permite a
expressdo de proximidade e a garantia de satisfacdo de todas as necessidades
apontadas.

O sofrimento, segundo Barbosa (2010b), convoca quatro aspetos fundamentais
quando nos confrontamos com uma ameacga percebida:

- Futuro;

- Integridade na vida pessoal;

- Atribuicao de significado negativo;
- Incapacidade de resposta.

Esta incapacidade de resposta e de realizacao pode atingir varias dimensdes do
ser humano, comprometendo sobretudo os niveis: biolégico, psicolégico, deliberativo
e contemplativo.

Uma doenca avancada e terminal destr6i o projeto de futuro, desorganiza a
integridade da pessoa e pode, inclusivamente, diminuir a capacidade de resposta.
Estes foram fatores evidentes no caso do Sr. ]. que além dos medos associados ao
prognostico grave verbalizava sofrimento por culpabilizagdo, conflito com a familia e
luto pelos pais. Segundo Twycross (2005) citado por Barbosa (2010b), o que causa
mais sofrimento ndo é a morte, mas a despersonalizacdo, determinada pelo morrer
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num ambiente de sentimento de desespero e desolacdo, isolamento de apoio
espiritual e conspiracdo do siléncio ou das palavras.

Procuramos, na abordagem ao sofrimento do Sr. J.,, recorrer a comunicagdo e
relacdo terapéutica, trabalho em equipa, apoio psicossocial e espiritual e controlo
sintomatico. O sofrimento ndo é tratado farmacologicamente, nem devemos, como
refere Barbosa (2010b, pg. 589) “psiquiatrizar o acto de morrer”.

Auxilidamos o doente a “poder ser”, nomeadamente intervindo ao nivel das
dimensoes:

- Fisica, com promocgao da integridade pessoal e autonomia possivel;

- Psicologica, restaurando o conforto, a aceitacdo da mudanga, estimulando a
resiliéncia e permitindo a afirmacao pessoal;

- Relacional, pelo respeito pela privacidade, tentando auxilid-lo na resolucgdo de
tarefas pendentes e assuntos nao resolvidos;

- Espiritual, permitindo a esperanc¢a realista, fortalecendo o sentimento de
plenitude ou completude, sentido e confianc¢a (Barbosa, 2010b).

As qualidades afetivas dos profissionais de saide sdo fundamentais na abordagem
ao sofrimento existencial, viabilizando a relacao de proximidade e confianga com o
doente, o que exigirda muito de cada um. A abordagem ao sofrimento, como pude
constatar no periodo de PC, requer competéncia, perseveranca, solicitude, compaixdo
e serenidade, implicando enriquecimento pessoal e humano, pela transmissdo ao
doente de que este é ainda “alguém para alguém” (Fiirst & Doyle, 2005; Barbosa,
2010b).

Os conflitos do irmdo com o doente ndo chegaram a ser solucionados e muito
embora o Sr. . referisse com frequéncia que “estava ja tudo tratado” (referindo-se,
possivelmente, a heranca deixada a amiga), era visivel a inquietagdo que estas
questdes lhe provocavam. Foi clara, no entanto, a criacdo de uma relacao de confianga
com a equipa, sendo que o doente se sentia visivelmente mais tranquilo sempre que
nos aproximavamos. Valorizado o toque, questdes abertas, comunicacdo e escuta
ativa.

A dificuldade respiratéria extrema sofrida pelo doente é uma das emergéncias em
CP, podendo resultar da obstrucdo de grandes vias aéreas por crescimento tumoral,
edema, compressdo extrinseca ou hemorragia. O doente, tal como descrito, fora ja
submetido a quimioterapia paliativa para diminuicdo de massa tumoral direita e
adenopatia pré-traqueal que provocavam estenose ligeira da veia cava superior, com
efeito. No entanto, a possivel progressao tumoral provocaram um quadro de sibilos,
estridor e dispneia progressiva (Gongalves & Oliveira, 2010).

A previsdo de que pudesse ocorrer asfixia por obstrugdo das vias aéreas permitiu
a prescricao antecipatoria e a abordagem desta possibilidade com o doente (segundo
informacao da Médica). A interven¢do adequada baseia-se no alivio da dispneia e
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ansiedade do doente, administrando-se morfina para controlo da dispneia e
midazolam 1mg minuto a minuto até ao adormecimento do doente. O Oz pode ser
utilizado quando melhora a sensagdao de dispneia, sendo que o Sr. J. ja cumpria, no
momento, altos débitos (Gongalves & Oliveira, 2010; Wessex Palliative Physicians,
2014).

A manobra de sedagdo como fim terapéutico consiste na inten¢do deliberada de
diminuir o nivel de consciéncia do doente para reduzir o sofrimento desencadeado
por situacdes agudas e para controlo de sintomas refratarios. O progndstico de vida
do doente era limitado, pelo que a sedacdo transitéria possibilitou o alivio do
sofrimento, permitindo ao doente, nas horas seguintes, manter resposta a estimulos
verbais com abertura ocular ao toque e presenca (Gongalves & Oliveira, 2010; Wessex
Palliative Physicians, 2014).

Foi aumentada dose de midazolam regular cuja administragio manteve até ao
falecimento. Desde o inicio da sedacdo paliativa até a morte do doente, no dia
seguinte, foram implementados os cuidados adequados aos UDHV. Por febre, com
sintomatologia associada (polipneia), a temperatura axilar foi sendo avaliada,
possibilitando a atuacdo em conformidade consoante prescri¢do antecipatéria. No
momento do 6bito, o doente encontrava-se aparentemente tranquilo, sem dispneia e
sem dor.

Devo no entanto referir a dificuldade no controlo sintomatico neste caso (que
nunca chegou a ser totalmente possivel e eficaz), relacionando o progndstico e
aspetos bioldgicos com o intenso sofrimento existencial do doente, como ja referido.

A equipa de Enfermagem, nos momentos de passagem de turno, discutiu este caso,
nomeadamente relativamente as intervencdes realizadas, aos aspetos de controlo
sintomatico e apoio a familia dificultados pela presenca de sintomas refratarios e
conflitos e a exigéncia profissional na abordagem ao sofrimento. Considero a
comunicacao entre os elementos da equipa fundamental, potenciando competéncias
técnicas e cientificas, resiliéncia e a abordagem de novos casos com o conhecimento
de experiéncias concretas anteriores.

4.3. Apoio a familia

A familia, num contexto sociocultural, desempenha um papel fundamental no
desenvolvimento e socializacdo dos seus elementos. Independentemente da sua
estrutura, a familia é tida como o lugar onde cada um dos seus membros procura
encontrar equilibrio e harmonia, bem como o apoio necessario para ultrapassar
situagdes de crise que vao surgindo ao longo das vivéncias pessoais (Guarda, Galvao,
& Gongalves, 2010).

O conceito de familia é multidimensional, pelo que ao longo de décadas tém sido

feitos esforgcos por parte de autores na sua definicdo. Para alguns, a familia consiste
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apenas no conjunto de pessoas mais chegadas - o conceito de familia nuclear -
enquanto outros consideram um leque mais alargado de pessoas significativas,
incluindo parentes, amigos e até animais de estimacdo (Munro & Munro, 2003).

De acordo com a Nova Enciclopédia Larousse (1997), o termo familia pode definir-
se:

- Conjunto das pessoas que vivem na mesma casa;

- Conjunto de pessoas que partilham lagos de parentesco, quer seja por sangue ou
por aliancga;

- Conjunto de individuos unidos pelos lagos de conjugalidade, consanguinidade,
afinidade ou adogao;

- Familia nuclear: pais e filhos;

- Familia extensa: grupo amplo de parentes que vivem juntos ou mantém relacdes
de certa proximidade;

- Unidade elementar da populacdo (quer seja casal, pessoa solitaria ou
comunidade), residentes numa mesma habitacdo e considerados na sua funcdo
econdmica de consumo: tendo em conta despesas de consumo das familias;

- Conjunto formado por pai, mae e filhos (nog¢ao de chefe de familia;

- Grupo de seres ou de coisas que partilham os mesmos valores politicos e/ou
espirituais, constituindo caracteristicas comuns de uniao.

A definicdo de familia ndo se foca, deste modo, exclusivamente num aspeto
estrutural, orientando-se simultaneamente de acordo com a funcdo ideoldgica e o
processo de crescimento pessoal e de grupo. Como é passivel de concluir, as
diferencas ideoldgicas inevitaveis existentes mundialmente e ao longo do tempo
resultam numa definicao de familia intimamente impulsionada por conceitos tedricos,
historia, cultura e situagdo (Munro & Munro, 2003).

E importante explicitar o conceito de “Circle of Care” da Canadian Hospice
Palliative Care Association (2002) que refere a abrangéncia de pessoas/entidades
envolvidas no cuidado centrado no doente. O doente ¢, de facto, o centro de todos os
cuidados, em torno do qual se posiciona a familia em relagdo terapéutica com a
equipa multidisciplinar. A equipa multidisciplinar, dotada de forma¢ao adequada e
continua, trabalha com os membros da familia, amigos e outros elementos
importantes para o doente, apoiando-os e consequentemente incrementando o apoio
ao utente. A constituicao deste “circle of care” deve basear-se na vontade da pessoa
cuidada, incluindo-se nele o préprio doente e familia, o cuidador principal (que pode
ndo ter qualquer grau de parentesco com o doente, sendo uma pessoa significativa e
da confianga deste), profissionais de saude das diversas areas de conhecimento,
amigos e/ou vizinhan¢a e recursos comunitdrios designados pelo doente como
fundamentais (exemplo: apoio espiritual).
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Aborda-se a figura de cuidador principal (ou cuidadores), pela importancia do seu
papel no acompanhamento ao utente. Embora muitos elementos da familia possam
assumir o cuidado ao doente, ha geralmente um que assegura a maior parte dos
cuidados e das decisdes tomadas. A prestacdo de cuidados a um doente crénico ou
terminal é uma tarefa ardua que acarreta muito esforco fisico, psiquico, social e
financeiro. E fundamental a aten¢do ao cuidador principal, pela sobrecarga emocional
que pode encerrar, dando-lhe a possibilidade de verbalizar angustias e incertezas.
Desta forma é possivel potenciar a continuidade dos cuidados (Guarda et al, 2010).

Segundo o National Cancer Institute (2010), os membros da familia do doente sao
uma parte importante no cuidado, detendo, tal como este, um grande leque de
necessidades alteraveis consoante a evolucao do processo de doenca.

Por vezes, deparamo-nos com familias sobrecarregadas pela elevada
responsabilidade que lhes é aplicada, enquanto cuidam do seu familiar. E frequente a
necessidade de manter a vida profissional, com o encargo causado por outros
membros (menores ou idosos), acrescentando-se a ansiedade causada pela
inseguranca em cuidar do ente querido em processo de doenca, suporte social
inadequado ou insuficiente e a presenc¢a de emog¢des como o medo.

Tudo isto sdo desafios que podem comprometer a sadde da prépria familia, pelo
que os CP tém como um dos seus pilares fundamentais a intervencdo e o apoio
destinado aos familiares e cuidadores. E possivel auxilid-los na procura de estratégias
para lidar com a doenga do familiar, incentivando a participa¢dao nos cuidados (o que
é fundamental sobretudo se o doente se encontra no domicilio).

Perante o diagndstico de doenca terminal de um dos seus membros, a familia
confronta-se inevitavelmente com alteragdes da sua organizacao e funcionamento,
sendo necessaria a redistribuicdo das tarefas ao nivel do subsistema familiar de
pertenca do doente, refletindo-se este processo em todos os elementos. Muitas vezes
tornam-se mais evidentes os conflitos internos e de relacdo pré-existentes (Porta,
2004; Guarda et al, 2010).

O impacto do diagnoéstico de doenga terminal no ambiente familiar dependera da
personalidade e circunstancias pessoais do doente, da natureza e qualidade das
relacoes familiares e emocionais, do significado de perdas anteriores, da estrutura
prévia da familia e do momento evolutivo, bem como aspetos externos relacionados
com a qualidade da habitacdo e das estruturas de apoio da comunidade (Guarda et al
2010).

A comunicacao é essencial nos cuidados ao doente e no apoio a familia, devendo
ser uma constante, na medida em que permite avaliar alteracdes estruturais ou a
percecdo de desequilibro sintomatico e aparecimento de novas necessidades. Permite
ainda a promog¢do do suporte emocional a familia, devendo ser realizada
providenciando-se o tempo e o espaco adequados para escutar ativamente e dar
informacdes necessarias (Porta, 2004).
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Num contexto hospitalar, é essencial a promoc¢do do acompanhamento do doente
pela familia, facultando a sua permanéncia no servico por um periodo alargado de
tempo, além das horas estabelecidas para as visitas (Guarda et al, 2010). No SCP do
HPC, numa primeira abordagem, identificava-se o cuidador principal, para que
pudesse permanecer no servico durante o tempo que dispusesse, podendo
inclusivamente pernoitar no quarto do doente.

A familia era integrada na prestacdo de cuidados (como a higiene e a alimentacgao),
reduzindo-se significativamente a ansiedade relativa ao internamento e ao processo
de doenca. Recordo-me do caso da Sr.2 L. de 79 anos, cuja filha requeria a participacao
na troca de dispositivos de ileostomia e nefrostomia, porque “sempre o fizera em
casa”. Também a filha da Sr.2 A. de 68 anos, durante a fase de UDHV da maie,
verbalizava diversas vezes a necessidade de sentir-se util. Requeria, com frequéncia, a
atribuicdo de tarefas que lhe permitissem participar ativamente nos cuidados, ainda
que se limitasse, como dizia, “a humedecer a boca com cha”.

Nao considero ter assistido a situacdes de extrema revolta ou agressividade, por
parte das familias, facto que pode verificar-se sobretudo pela demonstracao de dor e
desespero perante a incapacidade de ajudar quem amam. Ainda assim, a equipa
estava desperta para o reconhecimento destas possiveis emo¢des ndo como ataques
pessoais ou institucionais, mas como significado de sofrimento (Porta, 2004; Guarda
etal, 2010).

Como principios principais no apoio a familia é necessario (Porta, 2004):
- Favorecer a expressao de sentimentos;

- Proporcionar nova informacao;

- Compartilhar objetivos de cuidados;

- Prevenir crises, identificando possiveis sinais de exaustdo;

- Promover a participacao;

- Ter em conta criancas e idosos e a importancia da presenca junto do doente das
pessoas significativas para este;

- Considerar aspetos praticos como sintomas que podem surgir, urgéncias em CP e
como é previsivel que decorra a morte e como devem intervir;

- Considerar os aspetos espirituais.

Dotados das informag¢des adequadas acerca do diagndstico e prognéstico (com o
consentimento do doente), o curso da doenga, os efeitos da terapéutica e os cuidados
a prestar, pode evitar-se a ansiedade da familia/cuidador. A equipa multidisciplinar
deve focar-se no reforco positivo do esforco adaptativo da familia e manifestar
interesse e preocupacdo também com os seus problemas, como cansaco fisico e
psicolégico e medos, proporcionando oportunidades para verbalizar ddvidas e
emocoes (Porta, 2004; Guarda et al, 2010).
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A realizagdo de conferéncias familiares, como uma forma estruturada de
intervencdo familiar, permite ao doente, familia e equipa elaborar e hierarquizar
problemas, discutir diferentes op¢des de resolucao e estabelecer planos de cuidados e
consensos. A escuta ativa e uma relacdo baseada na verdade e na confianca sao duas
das formas de prevencao do luto patolégico (Guarda et al, 2010).

No SCP do HPC existe consciéncia do envolvimento estreito dos cuidadores e
familiares no processo de doenca do doente, com alerta constante pela equipa para
situacdes de possivel sobrecarga do cuidador, como da necessidade em identificar as
suas necessidades e dirigir-lhe a atuacdo como objeto do cuidar. A identificacdo dos
cuidadores e da estrutura familiar é identificada por meio da comunicagao, nao sendo
utilizados instrumentos rigorosos de colheita de dados.

Alguns autores sugerem a realizacdo de um genograma ou ecomapa pela
efetividade deste método na compreensao das relacdes familiares e a rede de suporte,
auxiliando na dete¢dao de necessidades e de situagdes de risco (como conflitos
internos) (Pereira & Teixeira, 2009). Esta ndo é uma pratica comum no SCP do HPC, o
que por vezes pode influenciar a eficacia da perce¢do das relacdes familiares e de
quem é efetivamente importante para o doente. Recordo o caso clinico 4 do Sr. J. em
que tardiamente percebemos a relacao conflituosa e distante com o Unico irmao e o
sofrimento associado.

A conspiracao do siléncio, outra das dificuldades que podem surgir no apoio a
familia, consiste na tentativa de protecdo do doente, por parte dos familiares,
evitando que este sofra com a realidade da sua situacao de doenga. Deriva sobretudo
da cultura paternalista ocidental que materializa a familia numa atitude de evasao
face a morte. A conspiracdo do siléncio gera tensdes dentro da familia e na relacdo
desta com a equipa, condicionando a transmissdo de informagdo e a sua discussao
(Menezes, 2004). Desmontar a conspiragao do siléncio exige intervencoes especificas
da equipa, continuadas e delicadas, como a intervencao por meio da comunica¢do
com o marido da Sr.2 L. do caso clinico 1. S6 desta forma se tornou possivel o
fortalecimento das relacdes familiares e a resolucdo de questdes pendentes.

Descrevo seguidamente dois casos clinicos decorridos no periodo de PC,
semelhantes em alguns pontos, perante os quais pude desenvolver competéncias no
apoio a familia. A discussao de ambos os casos sera comum, uma vez que as
conclusdes que retiro da abordagem da equipa e a minha aquisicdo de competéncias
sdo muito similares.

Caso Clinico 5 - Sr. F., 69 anos.

Historia clinica: Doente proveniente do SANP, deu entrada no SCP a 26/04/2015.
Seguido no HPC desde 2008, por carcinoma da hipofaringe até transito faringo-
esofagico, tendo realizado diversos ciclos de quimioterapia e radioterapia.
Laringectomizado. Repetiu quimioterapia por persisténcia tumoral e metastizacdao
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pulmonar em 2009. Em 2014, diagnosticado com adenocarcinoma do pulmao, tendo
sido novamente submetido a tratamento curativo e dilatagdes esofagicas diversas por
estenose radica esofagica, tendo sido realizada gastrostomia endoscopica percutanea
a06/04/2015 por disfagia total e dilatagao hipofaringea. Nesta altura, por progressao
da doenca a nivel suprarrenal foi proposto para CP, tendo sido acompanhado, até a
data, pela equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos. Recorreu ao SANP
por dispneia com evolugao de trés dias, ficando internado para controlo sintomatico e
por exaustao do cuidador (esposa).

Situagdo familiar: Vive com a esposa que € a principal cuidadora e tem dois filhos.

Desenvolvimento: Utente ja internado no momento em que iniciei a PC. Medicado
com: morfina 7,5 mg de administragdo regular SC e em resgate, dexametasona 6 mg
1lid SC, midazolam 5 mg regular SC e em resgate, metoclopramida SC 8/8h e quando
necessario, lorazepam 1 mg por gastrostomia 9h, lorazepam 2,5 mg por gastrostomia
22h, loperamida por gastrostomia quando necessario, butilescopolamina 20 mg SC
quando necessario, aplicagdo de carbometro oftalmico 8/8h, oxigenoterapia por
mascara facial a 24% e sem indica¢do para SAV.

Foram implementadas intervengdes a nivel do controlo sintomatico sobretudo por
caquexia, xerostomia, xeroftalmia e dispneia. Segundo os registos sistematicos e a
informacdo que me foi transmitida pela equipa médica e de enfermagem, havia sido
realizada conferéncia familiar na presenca da esposa e do doente para comunicar a
possivel proximidade da morte. O doente expressara tristeza associada ao "medo de
sufocar” e ndo ao “medo de morrer”. A esposa revelava sinais de evidente exaustdo,
pelo que se reforcava a importancia do apoio a familia.

Nos primeiros dias de PC, embora nao tendo prestado cuidados diretos ao doente,
verifiquei um agravamento progressivo do estado geral, com necessidade de resgate
de morfina e midazolam por dispneia e ansiedade. A comunicacdo com o doente
estava comprometida pela incapacidade de verbalizar emocgdes, pelo que foram
utilizadas estratégias como utilizacao de caderno para escrita e resposta as questdes
através de aperto de maos ou sinais com os olhos (por exemplo, fechar os olhos para
“nao”).

A esposa revelava e verbalizava sobretudo a necessidade de sentir-se util e
valorizada, pelo que eram constantes os refor¢os positivos ao seu empenho enquanto
cuidadora, incentivando-a a participar nos cuidados.

A partir de 11/05/2015, iniciei o acompanhamento direto com prestacdo de
cuidados efetivos ao doente. Doente com flutuagdes do estado de consciéncia,
permanecendo maioritariamente prostrado durante o turno da tarde. Percebi alguma
ansiedade por parte da esposa relativamente aos cuidados, no momento em que
chegou ao servico para visitar o marido. Referia com frequéncia a importancia de
vestirmos o pijama completo, muito embora o doente demonstrasse desconforto pelo
elastico das calcas que lhe pressionava o abdémen cavado. Expliquei que
compreendia que a esposa tivesse gosto por ver o marido com o pijama que ela
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cuidava com tanto empenho (a roupa era lavada e trazida pela familia), mas que de
facto o Sr. F. demonstrava algum desconforto, recusando qualquer tipo de cal¢ca. O
doente estava devidamente tapado com lencol, respeitando a sua intimidade. Ao sair
do quarto, apercebi-me da insisténcia da esposa que apesar da prostracdo do marido
lhe dizia “Tens de deixar que te vistam em condig¢des, F.! Nao pode ser!”

A esposa queria sempre dar o lanche e o jantar ao marido, através da
gastrostomia, cuidado que valorizavamos. No mesmo dia, em colabora¢do com a Enf.2
AM,, expliquei a esposa que o Sr. F. jA ndo tolerava grandes quantidades de
alimentacao, verificando-se com frequéncia a presenca de contetido gastrico passadas
duas horas desde a refeicio anterior. A Enf2 AM. abordou com a esposa,
simultaneamente, a importancia de garantirmos outras necessidades do Sr. F,,
nomeadamente o conforto, justificando a menor importancia da alimentagdo, tendo
em conta o agravamento do estado de saude do doente, pelos pequenos gastos
energéticos e pelas consequéncias de uma alimentacdo excessiva para as capacidades
do doente. Perguntei ao doente se queria lanchar e este acenou afirmativamente.
Reforcei a importancia de verificar o contetido gastrico, administrando apenas uma
seringa de 100 ml de papas, de momento. A Sr.2 assentiu e demonstrou aceitar o que
lhe foi transmitido. No entanto, contra o espectavel, percebemos que dera duas tagas
de papa, num total de 400 ml, porque o marido estava “muito magro”, segundo o que
transmitiu a auxiliar. Pudemos conversar com a esposa, posteriormente, dissociando
o agravamento do estado de satde do Sr. F. da diminuicdo e cessa¢do da alimentagao,
mas relacionando-o com a doenga de base.

Percebemos, por este conjunto de sinais, a importancia de reforcar o apoio aquela
cuidadora.

12/05/2015, manha: Diagnosticada fase de UDHV. Doente com xerostomia
acentuada, pelo que sao refor¢cados cuidados orais e humedecidas mucosas com cha
de camomila e preparado de saliva artificial. Apresenta também xeroftalmia, sendo
aplicado carbomero oftalmico e soro fisiologico simples. Apresenta regiao
periestomal da traqueostomia muito ruborizada e com alguma macerac¢do, sendo
aplicada vaselina e penso de protecao. Prestados cuidados perineais e aplicacdo de
0leo hiperoxigenado nas zonas de pressdo para prevencao de UP, por menor
frequéncia dos posicionamentos (causam desconforto). Cumpre oxigenoterapia a 10
1/min.

As 9h40, por facies de dor, administrado resgate SC de 7,5 mg de morfina, com
efeito. No restante turno, doente aparentemente sereno. Apresenta estases gastricas
acentuadas, negando fome. Passa a dieta de agua e cha que oferecemos por
gastrostomia de forma fraccionada. Vamos transmitindo algumas palavras de
conforto, evitando perguntas exaustivas, tranquilizando o doente e garantido o nosso
apoio e presenca.

Cerca das 13h, verbalizo aproximacao da hora da visita, notando que o doente
reage com alguma intranquilidade. Pegando-lhe na mao e pedindo que aperte a minha
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para respostas positivas pergunto se prefere nao receber visitas. Nao reage. Pergunto:
“Ha alguém que ainda nao tenha visto que gostasse muito de se despedir?” O doente
aperta a minha mio com insisténcia. Eu: “E alguém da sua familia?” Nio reage.
Mantendo a mesma estratégia, juntamente com a Enf.2 A.P., percebemos que o doente
estaria a espera de uma mulher e que ndo poderiamos abordar a esposa ou os filhos
no sentido de a encontrar. Garantimos ao doente que se alguma senhora o procurasse,
lhe indicariamos o quarto dele ou diriamos que esteve aos nossos cuidados e
verbalizou o desejo de se despedir. Esbocou um pequeno sorriso e fechou os olhos,
permanecendo prostrado ao longo do restante turno.

Discutimos, com a equipa presente, as possibilidades de chegarmos a essa pessoa
importante para o doente. No entanto, os Unicos contactos familiares que tinhamos
eram a esposa e os dois filhos e dois netos ainda criangas. De forma nenhuma
poderiamos inquietar a familia com aquela informacao, tal como nos transmitira o
doente. Acabamos por nunca solucionar esta duvida, muito embora o doente nao
tenha revelado mais nenhum sinal de inquietacdo, uma vez que permaneceu
prostrado até a sua morte (a 20/05/2015).

No mesmo dia, cerca das 15h, recebemos a esposa do Sr. F.,, para a visita.
Encontrava-se visivelmente cansada, com edemas acentuados dos membros
inferiores e dor associada. Oferecemos uma cadeira para que pudesse elevar os
membros e repousar. Pouco depois dirige-se a nds, no corredor, e repete: “Estou
muito cansada, muito cansada desta situacdo, nem vivo a minha vida, a minha vida é
isto.” Respondo: “Percebo que se sinta cansada, tem passado muito tempo a apoiar o
seu marido e a sua presenca é muito importante. Valorizamos todo o seu esfor¢o, tem
sido uma mulher de coragem e estamos aqui para a ajudar também a si.” Baixou os
olhos, encolheu os ombros e disse: “Teve muitos altos e baixos este casamento. Altos,
mas também baixos. Gragas a Deus tenho os meus filhos. Mas nao foi facil... (siléncio)
Atencdo que nunca me faltou nada! Tivemos sempre comida e roupa da melhor, eu e
os meus filhos! E prendas... Trazia-lhes prendas! Nunca tive que trabalhar!” Pareceu-
me que sentiu alguma culpa por estar a verbalizar as emoc¢des negativas que o
casamento lhe deixara, pelo que reforcei: “E natural que tenha boas memorias e
outras menos boas, porque todas as relacdes tém momentos mais dificeis. Foram
muitos anos de casamento...” Respondeu, depois de um suspiro: “Foram, olhe, ele
passava muito tempo fora... As viagens... Fazia aquela vida de Whiskys caros, sabe?
Nao se deitava sem beber o seu Brandy e fumar uma cigarrilha... E por 1a também,
pois com certeza. Por l1a era assim... (siléncio) Nao me faltava nada na mesa, é verdade
que nao... (siléncio).” Eu: “A Sr.2 fez um bom trabalho, por entre essas auséncias,
educou os seus filhos.” Em sintonia com a Enf.2 A.P., valorizei o esfor¢o enquanto
esposa e cuidadora e a importancia de autocuidar-se e de encontrar sentido para a
sua vida.

Nos turnos posteriores, a abordagem a esposa foi sempre feita no sentido de
agradecer-lhe o apoio e a dedicagdo para com o marido, refor¢ando a importancia de
valorizar-se e cuidar-se. Sucessivamente, deixou de ter a necessidade de controlar
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todos os cuidados ao marido (relativamente a alimentagdo e vestuario, como descrevi
anteriormente), colaborando na satisfacdo das diversas necessidades, mas de forma
tranquila e confiando nas indica¢des da equipa.

Desde o diagndstico de UDHV até a morte decorreram oito dias. A familia foi
acolhida, apés informarmos a morte, sendo auxiliados nas questdes mais praticas
acerca do funeral e burocracias. Realizada escuta ativa.

Caso Clinico 6 - Sr. L., 67 anos.

Histéria clinica: Doente com carcinoma do eso6fago distal (aos 33 e os 40cm)
proposto para quimioterapia e radioterapia em 2014 que nao chegou a iniciar por
suspeita de Acidente Vascular Cerebral e hiponatrémia. Por disfagia grave, realizada
gastrostomia endoscopica percutanea em setembro de 2014, sendo proposto para
acompanhamento por CP, sem condi¢6es para tratamento curativo. Internado no SCP
por drenagem de liquido hematico do estoma de gastrostomia. Sintomas presentes na
admissdo: xerostomia, caquexia, tosse com eliminacdo de secre¢bes purulentas
abundantes, insonias e ansiedade.

Situagdo familiar: Casado ha cerca de quarenta anos, vivia com a esposa que se
encontra exausta. Tem um filho ja adulto.

Desenvolvimento: Este doente esteve internado no SCP durante todo o periodo de
PC. Foram considerados todos os principios de controlo sintomatico e pericias de
comunicacao, com resultados efetivos. Cumpria morfina 2,5 mg EV regular e em
resgate para controlo da dor, dexametasona 4mg EV, esomeprazol 40 mg EV, xarope
de carbocisteina pela gastrostomia, mirtazapina 15 mg orodispersivel, acido
aminocaproico 2500 mg EV, metoclopramida 20 mg 8/8h EV e infusdo EV continua
por CTI de haloperidol 2 mg e midazolam 25 mg que iniciou por insénias e
administracao de constantes resgates de midazolam 3 mg em turnos da noite, por
insonias.

Nao descreverei exaustivamente o acompanhamento do doente, por se tratar de
um caso muito complexo e prolongado no tempo, farei um resumo dos principais
desafios com que nos deparamos.

Ao longo de todo o internamento, o doente foi acompanhado por Nutricionista,
dada a necessidade de ajustar a dieta ao estado de emagrecimento, astenia e
posteriormente de extravasamento constante de conteido castanho-escuro
abundante pelo estoma da gastrostomia que causava dor e inflamagdo. Optamos por
dieta zero e soroterapia continua para hidratacao, o que trouxe muito conforto ao
doente. Foi retirada a sonda de gastrostomia por provocar dor pela pressdo que
exercia na parede abdominal. Introduzida sonda-vesical no estoma e insuflado balao,
para drenagem continua do contetdo gastrico. Controlamos a inflamacdo do peri-
estoma com a aplicacdo de uma placa hidrocoléide envolvendo a sonda que protegia a
pele da drenagem do estoma, tendo-se obtido bons resultados.
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O doente recusava saliva artificial, chd de camomila em borrifo e mastigacao de
ananas gelado. Propus a utilizagdo de comprimidos efervescentes para alivio da
sintomatologia e remocao de placas formadas por secrecdes da cavidade oral.

O agravamento do estado de saide do doente foi progressivo, ao longo da PC,
encontrando-se em UDHV no meu ultimo turno.

A familiar mais presente ao longo de todo o internamento foi a esposa, principal
cuidadora desde o inicio do processo de doenca. Revelava sinais de exaustdo
associados a exigéncia do acompanhamento prestado ao marido e sobretudo por
ambivaléncia ao nivel do cuidar. A 12/05/2015 foi pedida intervencdo de Psicologia,
sendo posteriormente avaliada e acompanhada pela Psicéloga de Oncologia Médica
(dada a auséncia da Psic6loga do SCP).

Em todos os momentos em que pude conversar com a esposa, repetia as mesmas
emocdes. Sofreu durante muito anos pelos habitos alcodlicos do marido e pelos
contantes abusos de poder e chantagem associada ao facto do vencimento dele ser a
Unica fonte de rendimento da familia. Nunca sofreu de violéncia fisica, segundo nos
dizia, mas a violéncia emocional e verbal foram uma constante, por parte do marido,
até ao momento em que adoeceu. Privava a esposa e o filho de dinheiro para a
subsisténcia se algo o desagradava. Recordo-me de conversarmos sobre o momento
em que o filho quisera ingressar num curso superior de Engenharia. O Sr. L., querendo
que o filho deixasse de estudar, ndo lhe deu qualquer dinheiro para as propinas,
causando um grande sofrimento a esposa. Esta procurou outras fontes de
rendimento, sem o conhecimento do marido, costurando ou fazendo comida para
vender. O filho trabalhou enquanto estudou, teve acesso a bolsa de estudos e
conseguiu licenciar-se, exercendo a sua profissdo, atualmente. No momento em que
ficou doente, o Sr. L. contou com a dedicacio e cuidado da esposa, até ao
internamento.

A familia do doente exercia fortes criticas sobre a esposa, presenciadas pela
equipa, porque “sorria tendo o marido doente” e porque ia, frequentemente, “passear
com o filho, a nora e o neto”, ndo se “importando se o marido precisava da sua
presenca”.

O Sr. L. nunca expressou, em momento algum, gratiddo ou arrependimento na
presenca da esposa que nos repetia, com frequéncia: “Tudo o que eu queria era um
pedido de desculpas... e ndo vou té-lo!”. No entanto, quando a Sr.2 estava ausente, o
Sr. L. verbalizava arrependimento por “tudo o que fez a mulher”. Recusava-se, no
entanto, quando incentivado a expressar emogoes e realizar ultimas tarefas. O papel
da equipa passou sobretudo pela valorizacdo do esfor¢co da esposa, escuta ativa,
ventilagdo emocional e incentivo ao autocuidado e vivéncias pessoais com o filho,
nora e neto.

Optamos por transmitir a esposa os sinais de arrependimento que eram dados
pelo marido, o que se revelou importante para a relagdo entre os dois.
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29/05/2015, manha e tarde: Pela proximidade ao fim do periodo de PC,
desloquei-me ao quarto para me despedir do doente e da esposa. O doente sorriu-me,
agradeceu-me. A Sr.2 seguiu-me para o exterior do quarto, pedindo-me para
conversarmos mais um pouco. Mostrei-me disponivel. Disse-me: “Sabe, eu perdoo
tudo ao meu marido. Tudo! Mas nao lhe consigo dizer...” Reforcei: “N6s sabemos que
perdoa e o Sr. L. possivelmente também, pelo apoio que lhe tem dado. Este é o
momento para conversarem sobre aquilo que ainda tém para dizer um ao outro...
(siléncio) Ja sabe que ele esta arrependido, fique tranquila porque deu o seu melhor.
E precisa de cuidar de si...”. Baixou os olhos, sorriu e confirmou: “Depois disto tudo,
vou resolver a minha vida... Ja disse as suas colegas que depois disto tudo, vou tratar
de mim. Vou ao Médico de Familia.”

Discussdo: Perante duas mulheres, principais cuidadoras, de algum modo em
sofrimento pela histéria de vida e revelando sinais de exaustdo, a intervencao da
equipa multidisciplinar baseou-se sobretudo:

- Realizagdo de conferéncias familiares para esclarecimento de duvidas sobre a
evolucdo da doenca e objetivos terapéuticos;

- Percecao da estrutura familiar de suporte, para auxilio de ambas as cuidadoras
durante a fase de doenca e apds a morte;

- Constante valorizacdo do empenho e do esforco no cuidado ao doente;

- Fortalecimento da relagdo terapéutica por meio da comunicacdo e da
participagao ativa nos cuidados por parte das cuidadoras, aumentando a confianc¢a na
equipa;

- Valorizar a importancia de manterem rotinas de vida, juntamente com a restante
familia e procurarem apoio junto de entidades como o Médico de Familia, tentando
manter-se saudaveis e atenuar o cansacgo associado ao esforco de cuidar do doente.

A conferéncia familiar consiste numa forma estruturada de intervencao na familia,
baseando-se na realizacao de uma reunido com plano previamente acordado entre os
profissionais presentes. Além da partilha da informacgao e de sentimentos, pretende-
se ajudar a melhorar e/ou a maximizar alguns padrdes de intera¢do na familia (Neto,
2008).

A conferéncia familiar, no contexto dos CP, sendo um instrumento fundamental no
apoio a familia, podera ser utilizada para:

- Clarificar os objetivos dos cuidados;
- Prestar apoio e aconselhamento;

- Criar um ambiente de solidariedade entre doentes, membros da familia e a
equipa.

A realizacdo de conferéncias familiares, segundo Neto (2008, pg. 30), "pode tornar
a comunicacdo mais clara e aumentar a confianca na equipa, pode facilitar a adesao
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do doente a terapéutica e melhorar o controlo sintomatico, e diminuir o sofrimento
experimentado por todos”.

0 apoio a familia durante a fase de UDHV deve intensificar-se, tal como se sucedeu
em ambos os casos clinicos apresentados. O final de vida de ambos os doentes era ja
esperado e aceite pelas cuidadoras, o que lhes trouxe de algum modo ambivaléncias
de sentimentos. Nalguns momentos demonstravam temer a morte do marido, pelo
medo de auséncia de sentido para a proépria vida (dada a extensdo do tempo que
passaram a cuida-los), e por outro lado verbalizavam o desejo de que “tudo se
resolvesse”, pela suposicio de um alivio do sofrimento fisico e psicologico dos
maridos com a morte.

Aumentava, progressivamente, o sentimento de perda a medida que se verificava
o agravamento do estado geral. A relagdo estabelecida entre a equipa e as familias
serviu de veiculo central para assegurar todo o apoio nesta fase e para garantir
cuidados de qualidade ao doente, com a colaboracao da familia.

Segundo Neto (1999) a equipa funciona como guia orientador para a familia,
aliviando sensac¢des de impoténcia ou abandono, na medida em que, com a formacgao
adequada, sabe interpretar as necessidades e adotar medidas concretas,
nomeadamente:

- Proporcionar linhas de orientagao;
- Explorar os medos;
- Estar a disposicdo para esclarecer duvidas.

Socialmente, a fase de UDHV, vulgarmente designada em Portugal por agonia,
transmite uma nocio de dor e sofrimento. E importante, como tal que a equipa possa
esclarecer a familia que na maioria das situacdes, sobretudo se for possivel um
controlo sintomatico e um acompanhamento adequados o doente nao sofre (Neto,
1999). Em ambas as situa¢des descritas, pudemos explicar a familia que a fase de
UDHV é um periodo fisiolégico e de transicdo, com necessidade de mudanc¢a nos
objetivos terapéuticos.

Clarificamos a familia acerca das necessidades de comunicacdo do doente,
explicando que ainda que este pudesse ndo comunicar, os familiares deveriam
expressar emocoes, despedidas, toque afetuoso e acompanhamento sempre que
possivel. Como refere Neto (1999, pg. 63), no periodo de UDHV “o doente mantém
necessidades emocionais e espirituais que devem ser devidamente enquadradas”.

Por outro lado, procuramos que as cuidadoras pudessem ter algum tempo para
cuidar-se, além dos momentos dedicados aos maridos, revelando-se um aspeto
fundamental na gestdo das emocdes.

No SCP do HPC nunca eram descuradas as questdes burocraticas necessarias no
momento do falecimento, nomeadamente as formalidades préprias e os preparativos
do funeral. Observei um profundo respeito pelas determinantes culturais de cada
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familia, sem que fossem julgadas as manifesta¢des afetivas, o que facilita o processo
de luto.

Recordando as palavras de Cicely Saunders citada por Neto (1999, pg. 64) “a
forma de morrer de uma pessoa fica gravada em todos quantos a presenciaram.” Por
este motivo, justifica-se a importancia do apoio nos UDHV.

O Processo de Luto

0 acompanhamento das familias ndo devera terminar com a morte do doente,
como preconiza a filosofia dos CP. Durante a assisténcia ao doente e o processo de
apoio a familia, torna-se possivel a equipa a atencdo a fatores de risco de luto
patolégico, como a presenca de sentimentos intensos de raiva e amargura, familias de
baixo nivel socioeconémico, pessoas sds e sem suporte social, mulheres com tarefas
exclusivamente domésticas (Guarda et al, 2010).

0 processo de luto da inicio, geralmente, no momento em que se tem consciéncia
da perda. A partir deste momento, espera-se da equipa multidisciplinar que possa
facilitar a realidade de perda, aconselhando a familia a procurar os profissionais que
cuidaram do seu familiar, validando sempre o esfor¢o e empenhamento nos cuidados
prestados (Reverte & Llorente, 2014).

No momento da morte é expectavel uma expressao emocional intensa por parte
da familia. A presen¢a de um elemento da equipa é essencial, ainda que atitudes e
expressOes de simpatia raramente ajudem, segundo Fiirst e Doyle (2005). Os autores
referem que o mais importante é a oportunidade dada a familia para que se expresse,
chore e adote comportamentos associados a cultura prdpria. Alguns familiares
necessitam de siléncio, fechando-se no luto imediato. Outros expressam vocalmente a
dor e a perda. A familia deve poder permanecer na presen¢a do corpo, se assim
desejar (Fiirst & Doyle, 2005).

Sancho (1999) alerta para a necessidade de evitar expressdes como “agora pense
nos seus filhos”, por serem impertinentes e porque ndao tém qualquer efeito
reconfortante. A atitude para com a familia devera ser contida, valorizando a escuta e
o afeto, respeitando, como ja referido, as manifestacdes dos familiares. Saliento as
palavras do autor: “(...) quase sempre o melhor é o siléncio” (Sancho, 1999, pg. 1045).

O Luto define-se por, segundo a SECPAL (2014, pg. 11), como: “la reaccién ante la
muerte de una persona querida.” A morte de um ente querido é um dos
acontecimentos mais marcantes na vida de um ser humano, pelo que o luto é um
processo normal que cumpre uma fun¢do de adaptacao, podendo contribuir, se for
vivido de forma s3, para o crescimento pessoal. Este processo encerra determinadas
fases, consoante o individuo em questdo, tendo uma dura¢do muito variavel. A
literatura mais recente considera que o processo de luto normal de alguém que
perdeu um familiar importante pode durar dois anos (SECPAL, 2014).
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A maioria das pessoas consegue ultrapassar o processo de luto com o auxilio das
pessoas de referéncia. A funcdo dos profissionais é proporcionar suporte e
informacao adequada acerca desta fase e dos recursos disponiveis para o apoio
continuo. Seria importante a realizacio de uma visita a familia, apés a morte,
programando-se contatos posteriores caso se detetassem situagdes de luto
patolégico. Fundamentalmente para:

- Informar;

- Facilitar a expressdao de sentimentos e emogdes (escutando, apoiando,
acompanhando e respeitando);

- Valorizar a comunicac¢do ndo-verbal e a partilha de memorias;

- Mostrar disponibilidade e mobilizar a rede de apoio social e os recursos
comunitarios existentes, promovendo ajuda pratica (First & Doyle, 2005; SECPAL,
2014).

S6 este contato posterior permitiria a identificacdo e encaminhamento para um
Psicdlogo do SCP de todos os familiares em risco de desenvolver um processo de luto
dificil ou patolégico, com associacdo de transtornos relacionados com a perda. Ou,
ndo sendo possivel, encaminhar a pessoa para os Cuidados de Saide Primarios para
que pudesse ser acompanhada e devidamente apoiada.

Esta area considera-se ainda lacunar no SCP do HPC, uma vez que ainda nao é
possivel este contato posterior com as familias de doentes falecidos no servico. A
alguns familiares, como no caso da esposa do Sr. L. (caso clinico 6), foi oferecido apoio
psicologico que possivelmente se manteria posteriormente ao falecimento do utente.
Potenciando a articulagdo com os Cuidados de Saude Primarios, poder-se-ia chegar
mais longe no apoio as familias assistidas.

4.4, Trabalho em equipa

O trabalho em equipa é uma componente essencial em CP. Considera-se por
equipa multidisciplinar aquela que é constituida por profissionais e técnicos de
diferentes areas do saber que trabalham unidos para proporcionar a satisfacdo das
necessidades dos doentes e familias. A complexidade das situa¢des e a abrangéncia
destas mesmas necessidades, tendo em conta o doente como ser holistico, requer o
somatorio das ideias e do esforco de cada um dos elementos da equipa
multidisciplinar (Bernardo, Rosado, & Salazar, 2010; SECPAL, 2012).

Um dos principais desafios do trabalho em equipa é a partilha da mesma filosofia
de cuidados, colocando-se as competéncias e capacidades de cada elemento ao
servico de um objetivo comum (Gamondi et al, 2013). Segundo Lebovici (1959) citado
por Bernardo et al (2010, pg. 762), “em cada equipa, cada membro deve desempenhar
a sua tarefa profissional, integrando-se numa func¢ao e num papel”.
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Segue-se a descri¢do de um caso clinico, procedendo-se a analise da sua resolucao
de acordo com o trabalho de equipa desenvolvido no HPC.

Caso Clinico 7 - Sr.2 A., 74 anos.

Histéria clinica: Doente com antecedentes de carcinoma do colo do utero,
histerectomizada e ileostomizada por colite ulcerosa crénica, seguida ha mais de 10
anos por CP. Atualmente, acompanhada em consulta externa. Tem UP na regido
sacrococcigea e ambos os calcaneos. Algaliada para promogao da integridade cutanea.

Situagdo familiar: Tem duas filhas, vive acompanhada de uma delas. Viava.

Desenvolvimento: A equipa que faz o acompanhamento em consulta externa de CP
solicita internamento, em 13/05/2015, por descontrolo sintomatico e inviabilidade
das UP. Principais sintomas: nauseas, vomitos de caracteristica biliar, dor abdominal
e lombar, abdémen volumoso, astenia e anorexia. Apresenta mucosas descoradas e
desidratadas, picos febris frequentes. Pede-se colaboragdao da Nutricionista que
restringe a dieta a 4gua e cha. Fica com prescri¢do de soroterapia por 12 horas diarias
EV, metoclopramida SC em esquema, paracetamol EV se febre e sem indica¢do para
SAV. Tem selo transdérmico de buprenorfina 35 microgramas que cumpria no
domicilio e morfina SC se necessario, no entanto, por dor nio controlada, suspende
aplicacdo de selo transdérmico e inicia morfina SC regular e em resgate para titulacao
da dose eficaz.

14/05/2015, manha e tarde: Pedida colabora¢dao de Nutricionista que introduz
dieta liquida. Vémitos controlados com terapéutica. Realizado penso as UP, em
concordancia com avaliacdo das feridas e deliberagcdo do tratamento a utilizar pela
Médica, Enf.2 da consulta externa e Enf.2 responsavel pela doente no internamento.
Recebe a visita das filhas. Ileostomia sem drenagem de qualquer contetido, tendo, no
entanto sinais de peristaltismo a auscultacdo e palpagdao abdominais. Doente com
alguns periodos de confusdo. Aguarda resultado de urocultura. Tem bons débitos
urinérios. Mantém-se subfebril. A tarde, estabelecido novo contato com Nutricionista

para ajustar a dieta as preferéncias da doente (ndo gosta de sopa de cenoura).

19/05/2014, nao presenciei: A doente encontra-se a cumprir antibioterapia EV
(resultado da urocultura: Escherichia coli e Enterococcus). Encontra-se
progressivamente menos confusa, com menos sinais de desidratagdo. Dor controlada,
sem necessidade de ajuste de morfina. [leostomia funcionante.

20/05/2015, manha e tarde: Reinicia selo transdérmico (buprenorfina) com
adequacao da dose segundo equivaléncia a morfina SC de calendario. Sem nauseas ou
vomitos nos ultimos dias. A doente refere “sentir-se muito melhor, quer regressar a
casa”. Em concordancia com Nutricionista inicia dieta mole pobre em residuos e sem
lactose.

21/05/2015: Pondera-se alta 62 feira, em articulacio com a equipa da consulta

externa em CP, de acordo com a Assistente Social. As UP tém redugao significativa,
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segundo avaliacdo registada, sem sinais inflamatoérios e com tecido maioritariamente
de granulacdo. A doente tolera melhor o levante, deambulacdo com apoio de terceiros
e decubitos laterais por ter sido possivel controlar a dor.

22/05/2015 - 24/05/2015 (ndo presenciei): Doente com sinais de sindrome
depressivo, tais como labilidade emocional associada a no¢do de dependéncia e ao
“medo de piorar outra vez”, insdnias, ansiedade, culpabiliza¢io, tristeza que nao tém
vindo a diminuir com escuta ativa. Valorizados continuamente os ganhos. Pondera-se
introducdo de terapéutica antidepressiva e acompanhamento por Psicologia (feita
referenciacao).

25/05/2015, manh3, dia da alta: Realizados ensinos necessarios as filhas. Ja
iniciou antidepressivo as 9h e sedativo per os ao deitar, sendo informada doente.
Dormiu melhor. Articulado tratamento das UP com a equipa da consulta externa.
Aguarda avaliacdo por Psicologia. A doente encontra-se motivada, refere “vontade de
voltar a rotina dela”. Segundo a filha, a doente passara alguns dias da semana no
centro de atividades do HPC, como se verificava até ao internamento. Oferecido apoio
telefénico sempre que necessario. Refor¢cada importancia de valorizagdo dos ganhos.

Discussdo: No caso especifico da Sr.2 A. evidencia-se a colaboracdo dos diferentes
profissionais de areas distintas do conhecimento, respondendo as necessidades
identificadas de cuidados. As intervencdes, de acordo com cada elemento da equipa,
descrevem-se de seguida:

- Enfermagem: Realizacdo de tratamento as UP e prestacdo de cuidados aos
dispositivos (sonda vesical, cateteres, saco de ileostomia), avaliacdo das diversas
necessidades, controlo de sintomas com administracdo de terapéutica prescrita e
estratégias ndo farmacolégicas, apoio a familia, encaminhamento das informacgdes
para outros profissionais da equipa, comunicacao.

- Médico: Reavaliacao dos sintomas presentes, prescricdo terapéutica, apoio a
familia, articulagdo com restantes profissionais da equipa e com a consulta externa
em CP.

- Assistente Social: Avaliacao das necessidades, orientacdo e informacdo dos
recursos existentes.

- Nutricionista: Gestdao do regime nutricional de acordo com a reavaliacao das
necessidades e as preferéncias da doente, estabelecimento de um plano alimentar
para o domicilio.

- Psicéloga (quando possivel a sua intervencao): avaliagdo do estado emocional,
apoio psicolégico, estabelecimento de relacdo empatica, resposta as necessidades
identificadas (dificuldade em lidar com a doenga, gerir expectativas, fomentar
objetivos validos e a curto prazo).

Com o adequado controlo sintomatico e a capacitacdo da familia (sobretudo a
filha, principal cuidadora) para a continuidade dos cuidados, bem como a articulacdo

com uma resposta adequada posterior a alta, permitiu-se a melhoria da qualidade de
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vida da Sr.2 A. A possibilidade de resolucdao de uma situacao de crise e o regresso ao
domicilio, com continuidade de suporte, evidenciam a importancia do SCP.

Segundo Capelas (2014) sao indicadores de qualidade para os SCP em Portugal:

Satisfacdo dos doentes internados e suas familias relativa a: atendimento das
necessidades/problemas do doente; cuidado humano como o doente foi abordado;
proximidade da supervisao que foi efetuada ao doente; escuta dos seus problemas;
disponibilidade da equipa para falar com o doente e familia; manuten¢do do doente e
familia informados acerca da situacgao clinica; respeito pelas preferéncias terapéuticas
do doente; coordenacdo dos cuidados; existéncia de uma relagdo de servicos e apoios
disponibilizados para a alta do doente.

Estes critérios de qualidade, entre outros, foram preocupacdo evidente da equipa
multidisciplinar, na concretizacdo dos objetivos terapéuticos, comprovando-se a
importancia da conjugacdo de saberes e a intervencdo comum para um mesmo fim.

Segundo Twycross (2003), uma equipa de CP deve ser constituida por um Médico,
um Enfermeiro e um Assistente Social, tendo em conta que todas as outras
possibilidades de composi¢cdo acrescem, manifestamente, a valorizagdo da mesma
equipa.

Segundo o PNCP, para a dimensdo de CP de nivel Il ou superior, a equipa
multidisciplinar presente deve incluir:

- Médicos, Enfermeiros e Auxiliares de A¢do médica que possam assegurar a visita
diaria e assisténcia efetiva durante todos os dias da semana;

- Enfermeiros e Auxiliares de Acao Médica que assegurem, em regime de
internamento, a sua permanéncia efetiva durante 24 horas;

- Apoio psicolégico que assegure a visita diaria dos doentes e o apoio as familias e
aos profissionais;

- Fisioterapeuta que assegure planos terapéuticos individuais;
- Técnico de servigo social;

- Apoio espiritual estruturado;

- Secretariado;

- Gestdo da unidade;

- Coordenacao técnica da unidade (DGS, 2004).

Como referido anteriormente neste Relatdrio, saliento a auséncia da Psicéloga do
SCP do HPC, no periodo de PC, por se encontrar de férias. Sempre que necessario,
como pude comprovar em alguns casos, solicitava-se colaboracao da Medicina Fisica e
de Reabilitacao para acompanhamento do doente, nao existindo nenhum elemento da
area da Fisioterapia no SCP. Esta necessidade é um alvo de reflexdo consideravel, uma
vez que a colaboragdo de profissionais adstritos a equipa facilita o seguimento
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proximo da evolugdo da situacdo do doente, em resposta as suas necessidades, bem
como o apoio a familia.

Segundo a WHO (2006), tem-se verificado mundialmente uma escassez cronica de
profissionais de saude, resultante de décadas de subinvestimento na educaclo,
formagdo, remuneragdo, ambiente de trabalho e gestdo de classes profissionais. Como
consequéncia, os sistemas de saide sdo continuamente desafiados, deparando-se com
uma gama crescente de necessidades de saude e restri¢cdes financeiras que limitam,
naturalmente, o potencial dos servicos para o fortalecimento dos recursos materiais e
humanos no setor da satide (Conselho Internacional de Enfermeiros, 2007).

E manifesto, segundo comunicacio do Conselho Internacional de Enfermeiros
(2007), que caréncias institucionais nos recursos humanos conduzem a progressiva
deterioracdo dos servicos de saude e criam insatisfacao profissional. Muito embora a
motivacdo dos profissionais ndo seja o unico fator predisponente a altera¢do do
desempenho, esta poderd ter algum impacto em situa¢des de continuada falta de
recursos e sobrecarga de trabalho.

Portugal, face a crise econémica e politica que lamentavelmente atravessa, é alvo
das necessidades referidas relativamente a escassez de profissionais de saide nos
servigos publicos. Entidades como a Ordem dos Médicos, Psicélogos e Enfermeiros
continuamente alertam, recorrendo aos meios de comunica¢do social, para a
necessidade de reforcar as equipas melhorando a capacidade de resposta a uma
populacdo cada vez mais necessitada, dado o incremento da esperanca média de vida,
a diminuicao da camada jovem e a prevaléncia de doengas crénicas e progressivas.

O SCP do HPC, segundo a minha analise do periodo de PC, espelha a situagao
global do pais. De facto, prevé-se que os trés Médicos, uma Psicéloga e uma Assistente
Social que colaboram no SCP sejam capazes de dar resposta a todas as tipologias em
CP existentes no HPC. Tendo em conta a abrangéncia populacional (doentes
oncologicos da regido norte e Aveiro norte) e a escassez de resposta em CP, considero
que este é um esfor¢o inexequivel, independentemente da motivagdo dos
profissionais em questdo.

Segundo Capelas (2009), aponta-se que sejam necessarios por cada unidade de
internamento hospitalar trés a quatro Médicos com formagao especifica, dois destes a
tempo integral, bem como um racio de enfermeiros de 0.5-1 por doente ao longo do
dia. O autor, atual presidente da APCP, acrescenta que para garantir a eficiéncia de
uma unidade de internamento em CP, ndo deverido existir menos de 10 e mais de 15
camas. A realidade do SCP do HPC excede estes nimeros, tendo em conta a existéncia
de 20 camas, a média de 4 doentes por enfermeiro ao longo do dia e a necessidade de
resposta pela equipa médica as restantes valéncias em CP (tanto ao servico de
internamento adstrito, como a Equipa Intra-hospitalar de Suporte em CP e a Equipa
Comunitaria de Suporte em CP).

Consciente de que um trabalho em equipa bem-sucedido ndo depende apenas dos
profissionais, mas também da conjuntura institucional, como referido por Porchet
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(2006), saliento as principais consequéncias que pude verificar, originadas sobretudo
pela escassez de recursos humanos e consequentes lacunas organizacionais:

- Dificuldades na comunicagdo interdisciplinar;
- Dificuldade na realizacao de conferéncias familiares;

- Impossibilidade de realizar reunido semanal de dindmica laboral para analise do
trabalho desenvolvido e da satisfacdo profissional, bem como partilha das
dificuldades vivenciadas;

- Aumento das horas extraordindrias realizadas pelos profissionais,
nomeadamente Enfermeiros;

- Falta de apoio e suporte dos profissionais e auséncia de atividades destinadas ao
apoio formal aos elementos da equipa multidisciplinar;

- Necessidade de melhor identificagdo do gestor de caso como figura promotora de
qualidade;

- Da realizagdo da reunido semanal multidisciplinar, onde as enfermeiras
presentes sao a Enf.2 Chefe e a Enf.2 Coordenadora M.A., carece-se a elaborac¢do de
uma ata que possa dar conhecimento dos casos analisados aos elementos nao
presentes, nomeadamente Enfermeiros (muito embora se verifique a existéncia de
um livro de ocorréncias onde sdo registadas as principais alteragdoes);

Como carateristicas principais de valorizacdo da equipa do SCP do HPC saliento a
importancia do seu funcionamento com base numa lideranga aceite, com objetivos
definidos e previamente tracados. Segundo Bernardo et al (2010), o lider de uma
equipa deve funcionar como elemento catalisador das dificuldades que possam
surgir, dando satisfacdo as expetativas dos seus membros relativamente a realizacao
profissional.

Consideram-se a coesdo e aproximacdo do grupo como um bom suporte na
dindmica de trabalho, estimulando-se, deste modo, a diminuicdo das tensodes e
conflitos interpessoais que possam surgir, sobretudo pela exigéncia do trabalho em
CP, dada a complexidade dos doentes, a elevada necessidade do apoio ao doente e
familia e o frequente contato com a proximidade da morte e situa¢cdes de doenca
grave, dilemas éticos e conflitos familiares (Bernardo et al, 2010; Neves, 2012;
Capelas, 2014).

De facto, as vantagens do trabalho em equipa sobrepdem-se as dificuldades,
segundo Bernardo et al (2010):

- Possibilidade de apoio mutuo, ultrapassando as resisténcias individuais;
- Reconhecimento;
- Garantia de unidade, continuidade e diferenciacdo de cuidados;

- Partilha de experiéncias e colaboragdo na tomada de decisdes dificeis;
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- Possibilidade de participagdo na formacdo e no aperfeicoamento de
competéncias.

Relativamente a formagdo continua, segundo o PNCP (DGS, 2004), as UCP de nivel
mais diferenciado deverdo ser dotadas de recursos que permitam o desenvolvimento
das atividades de formacdo e de investigacdo que lhes sdo proprias. Os momentos de
formacdo constituem oportunidades de melhoria continua da qualidade dos cuidados
prestados e consequente aumento da satisfacdo dos doentes e familias (Astudillo,
2002).

Durante o periodo de PC tive o privilégio de participar num destes momentos de
formacao, incluido no plano de formacdao anual da equipa. Segundo a tematica
“Avaliacao Espiritual dos doentes em CP”, apresentada pela Médica Dr.2 P. S., a equipa
presente teve a oportunidade de refletir acerca das seguintes questdes:

- Como incluir a Espiritualidade nos cuidados?

- Que instrumentos utilizar?

- 0 que pode resultar da abordagem espiritual?

- Quais as consequéncias da abordagem da Espiritualidade?

Este momento de formagdo constituiu uma oportunidade de reflexdo critica e
positiva, numa cultura de melhoria continua e da preparac¢do dos profissionais para a
prestacdo de CP.

Reconheco na equipa multidisciplinar do SCP do HPC um continuo empenho,
esforco e motivacdo no acompanhamento e apoio aos doentes e familias de uma
forma rigorosa, a luz dos conhecimentos atuais, respeitando a filosofia dos CP e os
seus pilares fundamentais. Neste sentido, deixei a minha gratidao pela oportunidade
de formacao e crescimento, com total disponibilidade por parte de toda a equipa
multidisciplinar, mesmo quando parecia escassear o tempo (ver Apéndice A).

4.4.1 - Cuidados Intensivos de Conforto

Os CP sdo cuidados intensivos de conforto, na medida em que, segundo Neto
(2010c¢):

- Oferecem cuidados globais, tendo em conta os aspetos fisicos, emocionais,
sociais, psicologicos e espirituais da pessoa. A prestacdo destes cuidados quer-se
personalizada, centrada no doente e continuada;

- Tém como unidade de cuidados o doente e a familia/cuidadores;

- Promovem a dignidade e a autonomia do doente, regendo-se todas as
intervencoes por estes principios;
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- Regem-se por uma concec¢do terapéutica ativa, ultrapassando a ideia de que “ja
nao ha nada a fazer”;

- Dao importdncia a existéncia de um ambiente seguro, tendo em conta a
qualidade das relacdes estabelecidas, criando-se uma atmosfera de respeito, conforto
e apoio, com base numa comunica¢do adequada, o que influencia diretamente o
controlo sintomatico.

Ao longo da PC pude verificar um aspeto cujo comentario me parece muito
relevante, na medida em que constitui um grande desafio para a equipa
multidisciplinar, muitas vezes dificultando uma abordagem integral no apoio ao
doente e familia. Verifica-se, com frequéncia, o internamento de doentes no SCP ja em
situagdo terminal, encontrando-se muitas vezes préximos dos UDHV.

Durante o periodo de PC, compreendido entre 4 e 31 de maio de 2015, contatei
com um total de 44 doentes e familias (excluindo nesta contabilizacdo os utentes de
Medicina Oncolégica em ocupagdo de camas do SCP e aqueles cujo internamento e
alta ou falecimento possa ter ocorrido durante as minhas auséncias do servico, por
folga ou descanso).

Destes 44 doentes, 24 vieram a falecer durante o internamento, calculando-se uma
média total aproximada de tempo de permanéncia no SCP de 14 dias. 10 dos doentes
falecidos tiveram um internamento no servico inferior a 5 dias e 4 destes nao
chegaram a permanecer internados mais do que 24h.

E importante considerar que a pequena janela temporal utilizada pode nio ser
representativa da realidade habitual do SCP, ndo ambicionando, como tal, que estes
dados sejam lidos como resultado de um estudo rigoroso. Ainda assim, verifiquei por
observacao direta e participativa a dificuldade dos profissionais em prestar um apoio
adequado a familia e avaliar concretamente as necessidades do doente, controlando
sintomas ja instalados (sem que tenha sido possivel estabelecer medidas terapéuticas
antecipatorias), por meio da comunica¢do e trabalho em equipa, considerando a
gravidade do estado de satide no momento do internamento e a brevidade dos dias de
vida dos doentes assistidos.

Tendo como tematica do meu projeto de intervencdo e Relatorio de PC a fase de
UDHV, considero-me desperta para as necessidades dos doentes e familias,
nomeadamente a resolugcdo das ultimas tarefas, com a compreensao do que
verdadeiramente se sucede e a garantia de conforto ao doente e apoio a familia.
Todas as interven¢des requerem a intensificacdo do cuidar e a disponibilidade da
equipa multidisciplinar para o estabelecimento de uma relacao de empatia com o
doente e familia, potenciando a despedida, proporcionando o maximo conforto
possivel ao doente, promovendo a maxima qualidade de vida e a prevencdo de lutos
dificeis ou patologicos (Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw, 2011).

Considero exaustiva para a equipa a constante e tardia admissao de doentes no
SCP e a escassez de momentos de reflexdo acerca dos cuidados prestados para
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melhoria das praticas futuras e promocdo da satisfacdo dos profissionais.
Futuramente, poderei considerar a realizagdo de um estudo aprofundado sob a forma
de RSL acerca das consequéncias para o doente, familia e equipa multidisciplinar que
resultam da necessidade de estabelecer cuidados intensivos de conforto, pela
resposta tardia dos SCP, na realidade portuguesa.

Na perspetiva do modelo cooperativo em CP com intervencdao nas crises,
considera-se fundamental a referenciacao imediata para SCP especializados, nas mais
diversas tipologias, assim que os doentes carecem de alivio sintomatico adequado,
envolvéncia multidisciplinar e transdisciplinar, apoio a familia e estratégias de
comunicacdo adequadas por profissionais com formacdo e competéncias
reconhecidas em CP. Isto é essencial para a detecdo precoce e sistemdtica das
necessidades nao satisfeitas, favorecendo a prevencao dos sintomas mais espectaveis
e o fortalecimento das relacdes interpessoais entre o doente e familia (Dias, 2012).
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5. Projeto de Intervencao

Dei inicio a delinea¢do de um projeto de melhoria dos cuidados no servi¢o quando
nos foi proposto o desenvolvimento de um indicador de qualidade, ainda no primeiro
ano do Mestrado em Cuidados Paliativos, tendo em conta as necessidades dos
profissionais, doentes e familias. Embora tenha desenhado essa mesma Proposta de
Melhoria de Qualidade para uma valéncia de cuidados diferente daquela em que
agora exerco a minha atividade profissional, optei por dar continuidade ao tema
Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida, tendo em conta que a analise
Strengths, Weaknesses, Threats, Opportunities (SWOT) (Tabela 2) construida se
adequava em pleno ao servigo em questao.

Tabela 2 - Analise SWOT da proposta de melhoria de qualidade dos cuidados

- Existéncia de uma Equipa Multidisciplinar;

- Interesse demonstrado para a melhoria dos cuidados em fim de
Pontos Fortes vida;
- Alguns elementos da equipa com conhecimentos na area
adquiridos na formacao de base.
- Reniténcia a mudanca sobretudo por receio de sobrecarga laboral;
- Défice de conhecimentos em CP, especificamente na fase de UDHV;
- Deficiente comunicagdo entre os elementos da equipa e com as
familias.
- Direcdo da Instituicio empenhada na formacao continua dos
profissionais;
- Possibilidade de adquirir competéncias novas, nomeadamente
recorrendo a formagdo avangada na Escola de Saude local.
- Elevado racio de utentes por Enfermeiro (17:1 e turno da noite
50:1);
- Fraca disponibilidade de recursos materiais necessarios para
Ameacas assegurar os cuidados de conforto e alivio sintomatico;

Pontos Fracos

Oportunidades

- Auséncia das familias;
- Pressdo da Organizacdo em direcionar as interven¢des da equipa
multidisciplinar para um modelo biomédico.

Lido diariamente, no ambito da minha pratica profissional, com doentes em
processo de doenca avangada, cronica e progressiva. Ndo estando inserida numa
equipa de CP, e reconhecendo que a pratica de CP requer organizacdo proépria e
abordagem especifica, prestada por equipas técnicas preparadas para o efeito, como
se refere no PNCP, sinto que devo dar o meu contributo na resposta as necessidades
destes doentes e familias (DGS, 2004).

Muito embora sejam feitos esforcos pela equipa multidisciplinar em que me
enquadro na adequag¢dao dos cuidados prestados a doentes em UDHV, uma
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percentagem consideravel de mortes dos utentes institucionalizados ocorria no
Hospital, por mobilizacao da equipa de emergéncia em situacdes de agravamento do
estado de saude. A este facto associavam-se ainda algumas dificuldades dos
profissionais no reconhecimento e sobretudo registo da fase de agonia, o que nao
permitia uma adequacao dos cuidados ao doente e familia.

Foi partindo desta problematica que surgiu a RSL Efeitos para o Doente Terminal e
Familia do Ndo Diagndstico de Agonia (elaborada em colaboragdo com a Enf.2 Andreia
Paulo), tendo como principal objetivo de identificar os principais efeitos no doente
terminal e familia que resultam do ndo diagnéstico de agonia por parte dos
profissionais de satide (Apéndice B).

Na elaboracdo deste estudo qualitativo, incluimos 9 artigos, 3 revisdes
sistematicas da literatura e dois trabalhos de investigacdo académicos, publicados
entre 2009 e 2014, pesquisados em bases de dados de referéncia e com acesso a texto
integral. Os resultados obtidos foram esclarecedores, uma vez que comprovaram a
existéncia de efeitos nefastos para o doente e familia consequentes do nao
diagnoéstico de agonia (descritos na tabela 4). Nos estudos referidos é consensual a
necessidade de incrementar a formacdo dos profissionais de saide no que diz
respeito a identificacdo dos sinais e sintomas associados ao periodo de UDHV, bem
como as pericias basicas de comunicacao (Ribeiro & Paulo, 2014).

Por todo este trabalho desenvolvido ao longo do Mestrado em CP e tendo como
objetivo melhorar os cuidados prestados no servico onde exer¢o a minha atividade
profissional, dediquei cem das trezentas horas de PC ao projeto de melhoria dos
cuidados da UCCISCMCB. O pilar fundamental do qual partiram todas as intervengoes
de melhoria dos cuidados foi a formagdo em servico, respeitando o plano de formagao
em servico previamente elaborado (ver Apéndice C). Esta sessao de formacdo foi
incluida no plano anual de agdes formativas da UCCI.

5.1. Fundamentacao Teérica

5.1.1. Cuidados Paliativos - Uma Necessidade

Devido aos notaveis avangos das ciéncias, ao longo do século XX, muitas das
doencas agudas, sobretudo as infeciosas, foram praticamente erradicadas como
perigo de morte. Diversos quadros clinicos anteriormente fatais passaram a ser
controlados, impondo-se o fenémeno da cura. O progresso da medicina e das
sociedades, nomeadamente no que se refere ao incremento das condi¢coes de vida,
permitiu um aumento da longevidade que se traduziu numa demografia da morte
muito distinta. Surge um novo fenémeno no Ocidente, caracterizado pela maior
prevaléncia de doencgas cronicas e faléncia funcional, tendo como consequéncia
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processos de dependéncia evolutivos que culminam na morte (Neto, 2010a; Capelas,
2014).

Fruto desta evolucdo, descreve Silva (2012, pg. 141), que “porque a atitude
perante a morte mudou, mudou o modo de morrer”. De facto, com a seguranga que o
progresso e o conhecimento proporcionaram a Humanidade, a morte passou de um
acontecimento maioritariamente precoce e familiar a tardio e institucional (Capelas,
2014). Ainda assim, o aumento da longevidade ndo se traduz numa morte melhor,
como refere Neto (2010a, pg. 1). O fim da vida revelou-se um tabu nas sociedades
modernas, que o encaram como o resultado de uma luta contra a doenga,
proporcionando sensacdes de derrota e frustracdo, sobretudo por parte dos
profissionais de saude (Neto, 2010a; Silva, 2012). Falar sobre a morte é como retirar
a esperanca aqueles que procuram vencé-la com inevitaveis tratamentos futeis e a
obstinacdo terapéutica. “Vive-se como se ndo se morresse”, como refere Silva (2012,
pg. 141), sendo “preciso fazer batota: de tal modo que todos sabem, mas ninguém fala
disso”, fazendo referéncia a Morte de Ivan Ilitch de Tolstoi.

Esta distancia que as sociedades industrializadas e urbanas ocidentais impdem
entre a morte e a pessoa traduz-se sobretudo na desumanizagdo dos cuidados, com a
auséncia de preocupacdo com os desejos dos doentes em fim de vida e desadequados
acompanhamentos em fim de vida e processo de luto. Principiando-se pela auséncia
de comunicagdo, verifica-se a prevaléncia de agressividade nos cuidados prestados,
erronea gestdo de recursos e consequente acréscimo dos custos para o doente e
sociedade (Capelas, 2014). E porque “quando uma sociedade nada tem a dizer sobre a
morte, tampouco o tem sobre a vida” (Silva, 2012, pg. 146), com esta cultura de
“negacdo da morte” nao é possivel aumentar a qualidade dos cuidados, melhorar a
qualidade de vida dos doentes e familias e a satisfacdo dos profissionais nem,
naturalmente, diminuir a taxa de mortalidade - nao fosse a morte um facto inexoravel
da prépria vida, como escreve Neto (2010a).

Procurando dar resposta a esta desumanizacdo da morte, com o objetivo principal
de “juntar vida aos dias e nao dias a vida”, iniciou-se em Inglaterra, no ano de 1967, o
movimento moderno dos Cuidados Paliativos, com Cicely Saunders. Do trabalho desta
Enfermeira, Assistente Social e ainda Médica destacam-se a preocupac¢do com a dor e
o sofrimento como um fendmeno global, dando igual importancia ao
acompanhamento a familia (Sapeta, 2011).

Inglaterra recebeu este movimento, estruturando os cuidados especificos para
doentes em fase terminal, pelos quais, aparentemente, “ja nada havia a fazer”. Cicely
Saunders fundou entdo o Saint Cristopher’s Hospice, em Londres, onde estes doentes
passaram a beneficiar de cuidados médicos e, em simultaneo, de um adequado e
humanizado acompanhamento até a morte (Pacheco, 2014).

Pela primeira vez foram introduzidos conceitos como a “dor total” (“total pain”),
antevendo o sofrimento como um todo, e abordando o doente numa perspetiva
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holistica, abordando a dor fisica, mas também o sofrimento psicologico e espiritual
que acompanha todo o processo de doenca (Pacheco, 2014).

Deve-se ainda a Cicely Saunders a conclusdao de que é fundamental o alivio ou
prevencao da dor, tendo em conta que a dose 6tima de morfina é aquela que lhe tira a
dor e o mantém desperto. A Cicely Saunders juntou-se rapidamente Elizabeth Kiibler-
Ross, nos Estados Unidos da América, recuperando-se a valorizacdo do papel do
Médico junto dos doentes moribundos e dando origem a expansdao do movimento
moderno dos CP (Neto, 2010a).

Muito embora o acesso a CP prestados de forma rigorosa e cientifica ainda ndo
seja universal, verificando-se assimetrias até a nivel europeu, este movimento
permitiu a catalisacdo dos Cuidados Paliativos, hoje como filosofia largamente
difundida (Neto, 2010a; Capelas, 2014).

O termo paliativo deriva do latim pallium que significa “manto” ou “capa”. Nao
apressando nem prorrogando a morte, os CP procuram que a pessoa morra
reconciliada e capaz de transmitir: gosto muito de ti, perdoa-me, perdoo-te, obrigado e
adeus. Enfocando-se o controlo sintomatico, cuida-se da pessoa e ndo da doenca,
aceitando a morte e melhorando a vida, promovendo conforto e apoio a familia,
culminando a sua atuacdo com o acompanhamento além da morte que se traduz no
apoio no luto (Twycross, 2003).

Em 2002, a WHO definiu os CP como “uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos doentes - e suas familias - que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico limitado, através
da prevencdao e alivio do sofrimento, com recurso a identificagdo precoce e
tratamento rigoroso dos problemas ndo s6 fisicos, como a dor, mas também
psicossociais e espirituais” (Neto, 2010a).

Em 2004, em Portugal, com a aprovacdao por despacho ministerial do PNCP,
clarificam-se algumas questdes relevantes relacionadas com a sua pratica,
nomeadamente os seus principios:

- A pratica de CP requer organizacao propria e abordagem especifica, prestada por
equipas técnicas preparadas para o efeito;

- Os CP afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural e
consideram a doenca como causa de sofrimento a minorar;

- Os CP consideram que o doente vale por quem ¢é, até ao fim, reconhecendo e
aceitando os valores e prioridades deste, abordando de forma integrada o sofrimento
fisico, psicologico, social e espiritual;

- Os CP reconhecem que o sofrimento e o medo perante a morte podem ser
humanamente abordados e que a fase final da vida pode encerrar momentos de
realizacao e crescimento pessoal;
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- Os CP nao antecipam nem atrasam a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio
assistido e a futilidade diagnostica e terapéutica;

- Os CP baseiam-se no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na
disponibilidade e no rigor cientifico, centrando-se na procura do bem-estar do
doente, ajudando-o a viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim;

- Os CP s6 sao prestados se aceites pelo doente e familia e respeitam o direito do
doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado no seu final de vida.

- Os CP baseiam-se na diferenciacdo e na interdisciplinaridade, exigindo
preparacdo técnica, formacao tedrica e experiéncia pratica efetiva (DGS, 2004).

Como escreve Silva (2012, pg. 399), “é porque diante da morte que a vida se
reflete que os cuidados/ medicina paliativos constituem um lugar matricial de
futuro”. Em Portugal s6 recentemente se observa um crescente interesse por esta
filosofia de cuidados, sendo uma area de muita procura ao nivel da formacao
avancada dos profissionais de saide - nomeadamente Enfermeiros - o que
demonstra uma reflexdo sobre as praticas, consciéncia das dificuldades e empenho
nas respostas ao elevado nimero de doentes com patologia crénica e/ou terminal
(Sapeta, 2011).

De facto, segundo dados do INE, perto de 95% dos 106 545 dbitos de residentes
em Portugal, no ano de 2013, foram motivados por doengas ou estados patoldgicos,
enquanto a percentagem de mortes nao naturais (associadas a causas externas como
acidentes, suicidios, homicidios ou catastrofes naturais) foi de 2.3%, sendo as
restantes 3.7% sujeitas a investigacdo médica. No referido ano morreu-se sobretudo
por doencas do aparelho circulatorio (29,5% do total de 6bitos), devendo-se 24,3%
do total de 6bitos a tumores malignos (INE, 2013).

Tendo em conta que a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei 52/2012)
publicada em DR, em 2012, consagrou o direito e regulou o acesso dos cidaddos a esta
dimensdo dos cuidados, seria expectavel que todos os doentes cronicos e/ou
terminais recebessem, em Portugal, “Cuidados Paliativos adequados a complexidade
da situagdo e as necessidades da pessoa”.

Ainda assim e apesar do interesse acrescido na formacdo dos profissionais — por
reconhecimento da elevada caréncia -, como referido anteriormente, a satisfacao das
necessidades destes doentes e familias, em Portugal, mantém-se abaixo dos minimos
recomendados pela EAPC. No ano de 2012, existiam apenas 24.1% das UCP
necessarias, 20.4% das equipas intra-hospitalares de CP e 9.4% das equipas de
suporte domiciliario. A APCP, consciente destes dados, almeja que os CP integrem
todos os niveis de cuidados do Sistema Nacional de Saude, por todo o pais, para que
se atenda a todas as necessidades dos doentes em fim de vida e respetivas familias
(Capelas & Coelho, 2014).
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5.1.2. Ultimos Dias e Horas De Vida

Assim que se verifica a auséncia de resposta as intervencdes curativas, a doenga
progride com agravamento gradual do estado geral do doente até uma fase que se
caracteriza por uma marcada deterioracdo global. Este periodo designado na
literatura anglo-saxoénica por last days and hours of life - habitualmente descrito como
agonia - reporta-nos a um subgrupo de doentes em situacdo terminal que requer
abordagens especificas (Sancho, 1999; Neto, 2010d).

Os UDHV nao sao a simples continuacao do que lhes antecede, podendo conduzir a
novas causas de sofrimento tanto para o doente como para a familia, sendo um
desafio complexo para os profissionais de satide. E provavel a necessidade de reajuste
dos planos de cuidados implementados, em resposta a novas causas de sofrimento.
Um acompanhamento inadequado dos doentes em UDHV é sempre recordado pela
familia, por meses ou anos, podendo ser a causa de dificuldades na elaboracdo do
luto, ainda que todas as intervenc¢des anteriores a esta fase possam ter sido eficazes
(Sancho, 1999; Fiirst & Doyle, 2005; Reverte & Llorente, 2014).

Na fase de UDHV o agravamento do estado geral constata-se de dia para dia, sendo
mais demorada em pessoas jovens, naquelas com problemas nao resolvidos ou com
perfil de lutadoras. Reconhece-se por uma perda de atividades e fungdes,
aparecimento de novos sintomas ou agravamento dos existentes (Sancho & Martin,
2009; Neto, 2010d).

Para que seja possivel providenciar um acompanhamento adequado ao doente e
familia nos UDHV é fundamental o reconhecimento que que a morte esta proxima. O
diagnostico de agonia € clinico e de grande complexidade, sobretudo quando o doente
¢ acompanhado num hospital de agudos onde as intervengdes estdo mais
direcionadas para a cura. Além deste, outros obstaculos funcionam como barreira a
elaboracdo do diagnéstico de UDHV referidos por Chapman e Ellershaw (2001)
(Tabela 3). As consequéncias da avaliagdo incorreta da situacdo sdao nefastas para o
doente/familia e para a prépria equipa (Tabela 4) (Chapman & Ellershaw, 2011;
Carloto, 2012; Ribeiro & Paulo, 2014).
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Tabela 3 - Obstaculos ao diagndstico clinico de Ultimos Dias e Horas de Vida

Esperanca de que o doente melhore
Auséncia de diagnéstico definitivo

Continuidade de intervengdes irrealistas/futeis
Desacordo entre os membros da equipa multidisciplinar acerca da condicao do doente

Incapacidade de reconhecimento dos sinais e sintomas especificos

Lacunas no conhecimento acerca de estratégias farmacoldgicas e de comunicagao
Medo de encurtar a vida

Preocupacdo com manobras de reanimacao cardiopulmonar

Barreiras culturais e espirituais

Questdes médico-legais

Tabela 4 - Consequéncias do nao diagnéstico de Ultimos dias e Horas de Vida

Desconhecimento de que a morte é evidente

Perda de confianca na equipa pela deterioragdo progressiva inexplicada

Mensagens contraditérias para o doente/familia por parte da equipa multidisciplinar
Queixas variadas relativamente aos cuidados prestados

Controlo sintomatico ineficaz resultando numa morte nao digna

Introducdo de técnicas/ tratamentos desnecessarios e causadores de sofrimento

Nao atendimento as necessidades culturais, emocionais e espirituais do doente/familia

Deslocagdes desnecessarias ao Servico de Urgéncia e/ou inicio de manobras de
reanimacao cardiopulmonar

Impossibilidade de planear o futuro tendo em conta o local de morte ambicionado, ritos
fanebres e Gltimas tarefas

Neto (2010d) refere como objetivo principal dos cuidados em UDHV a garantia de
maior conforto possivel para o doente, promovendo-se a maxima dignidade, sem que
o intuito de qualquer intervencdo seja acelerar ou adiar o processo de morte. Isto
implica que sejam evitadas quaisquer medidas de encarnicamento terapéutico.
Prevalecem as designadas constantes de conforto como o controlo sintomatico,
qualidade do sono e repouso e bem-estar psicologico, assim como 0 acompanhamento

a familia. S6 intensificando o cuidar se torna possivel a maximiza¢ao da qualidade de
86



Relatério de Pratica Clinica - Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

vida do doente e familia, possibilitando-se uma morte digna e prevenindo lutos
complicados, refletindo os principios éticos a ter em conta nos cuidados prestados
(Sancho, 2006; Neto, 2010d; Roque, 2010).

A duracdo deste processo de agravamento do estado geral é habitualmente
inferior a uma semana e se existe depressao do estado de consciéncia ndo se
prolongara por mais de trés dias (Simdes da Silva, 2009). O diagnéstico diferencial do
estado de UDHV é fundamental, sendo perentdrio excluir possiveis causas reversiveis
(como toxicidade opidide, faléncia renal, hipercalcémia, infe¢do, entre outros). Caso
se verifiquem melhorias na condi¢do do doente, tenham passado trés dias desde a
ultima avaliacdo ou um membro da equipa questione o diagndstico, o plano de
cuidados deve ser revisto (Chapman & Ellershaw, 2011).

5.1.2.1. Sintomas mais Frequentes

Existem caracteristicas fisiolégicas que caracterizam um doente em agonia e
podem auxiliar o diagnéstico clinico:

- Evidente deterioracdo do estado global, com oscilagdo do nivel de consciéncia
(maior sonoléncia ou até coma), possivel desorientacao e dificuldade em comunicar;
doente acamado grande parte do tempo ou sempre;

- Desinteresse pelos alimentos e dificuldade na ingestdo, com disfagia associada a
diminuicdo do estado de consciéncia;

- Faléncia multiorganica (diminuicdo do débito urinario, ocorréncia de farfalheira
e edemas periféricos) e de controlo de esfincteres, alteragdes da temperatura
corporal e coloracdo da pele (cianose e livores);

- Sintomas fisicos de acordo com a patologia de base, embora os mais frequentes
sejam dor, estertor, inquietacdo, dispneia, nduseas e vémitos, confusao (Tabela 5);

- Percecdo, verbalizada ou nao, da realidade da proximidade da morte (Ellershaw
& Wilkinson, 2003; Fiirst & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Wessex Palliative Physicians,
2014).
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Tabela 5 - Sintomas mais comuns nas Ultimas 48 horas de vida, adaptado de Ellershaw e Wilkinson

(2003)

Sintoma Incidéncia
Estertor 56%
Dor 51-56%
Inquietacao 30-42%
Dispneia 22-26%
Nauseas e vomitos 12-14%
Confusao 9-12%

DOR

Sendo a dor um dos sintomas mais frequentes nos UDHV é fundamental que seja
devidamente avaliada, excluindo-se fatores psicossociais que possam exacerba-la.
Ainda que o doente seja incapaz de se expressar oralmente ou esteja inconsciente,
existem estratégias de avaliagio da dor que atendem aos sinais de desconforto
(Sancho, 1999; First & Doyle, 2005; Pereira, 2010; Neto, 2010d; Chapman &
Ellershaw, 2011; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Todos os principios gerais de acompanhamento de um doente em UDHYV,
nomeadamente relativamente a adequacao da via de administracdo da terapéutica,
devem ser tidos em conta. Em doentes com a via oral mantida, é possivel recorrer-se
a analgesia per os. A via intramuscular, por provocar maior dor, deve ser evitada
(Sancho, 1999; Furst & Doyle, 2005; Pereira, 2010; Neto, 2010d; Chapman &
Ellershaw, 2011; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Em caso de necessidade, recorre-se a via SC para administracdo de morfina - o
tratamento de primeira linha na dor oncolégica. O efeito analgésico das formulacdes
de morfina de curta duracdo comeg¢a dentro de meia hora, sendo os intervalos
recomendados entre doses de 4 horas. Sdo necessarias administra¢des regulares para
manter niveis sanguineos estabilizados (Sancho, 1999; Fiirst & Doyle, 2005; Pereira,
2010; Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw, 2011; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Para doentes virgens de opidides, a dose inicial deve ser de 2.5-5mg por via SC, o
que perfaz 15-30mg/24h, sendo posteriormente titulada de modo a encontrar-se a
dose que alivia a dor. O esquema terapéutico deve ser revisto pelo menos a cada
segundo dia ap6s cada reajuste terapéutico. E fundamental a prescri¢do de doses de
resgate (2.5-5mg de morfina por via SC, considerando lockouts de 4horas), ainda que
o doente ndo tenha dor. Se estes, no entanto, forem por necessidade iguais ou
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superiores a trés por dia, considera-se um aumento da dose inicial de opiéide em 30-
50% (Sancho, 1999; Fiirst & Doyle, 2005; Pereira, 2010; Neto, 2010d; Chapman &
Ellershaw, 2011; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Em doentes previamente medicados com morfina oral, considera-se a transi¢ao
para via SC, sobretudo se ha perda da via oral. A conversao faz-se tendo em conta que
a dose administrada por via SC deve ser metade da que era realizada per os, por vinte
e quatro horas. As doses de resgate sao 1/6 da dose diaria SC (Sancho, 1999; Fiirst &
Doyle, 2005; Pereira, 2010; Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw, 2011; Wessex
Palliative Physicians, 2014).

ESTERTOR

O estertor constitui uma fonte de ansiedade sobretudo para a familia do doente,
por associarem o ruido provocado pela incapacidade do doente em expelir as
secre¢Oes orofaringeas e da traqueia a possibilidade de se encontrar com dificuldade
respiratéria. E necessario explicar que o doente ndo vai sufocar pela ocorréncia de
estertor, sendo este sintoma muitas vezes apenas tratado para tranquilizar a familia,
ndo tendo o doente consciéncia da situacdao (Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw,
2011).

A aspiracdo de secrecdes sO deve ser realizada se estas forem abundantes, uma
vez que é uma técnica traumadtica que pode desencadear vomitos e aumentar o
desconforto. E fundamental um correto posicionamento do doente de forma a
acumular menos secre¢oes (Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw, 2011).

Na intervencdo farmacologica destaca-se a utilizacdo de anticolinérgicos como a
butilescopolamina (que devem estar prescritos antecipadamente para que possam
ser administrados ainda antes de se instalar uma respiracao ruidosa, uma vez que nao
atuam nas secrecdes ja presentes). Recorre-se a via SC, administrando 20 mg de
butilescopolamina, até um total de 120mg/24h (em intervalos de 6 horas) (Neto,
2010d; Chapman & Ellershaw, 2011).

Em casos de presenca de secrecdes abundantes pode recorrer-se ainda a um
diurético (exemplo: furosemida 10-20mg SC) (Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw,
2011).

DISPNEIA

A dispneia define-se como uma sensacdo subjetiva traduzida na dificuldade de
aumentar a ventilacdo. Pode dever-se a metastases pulmonares, ansiedade, infe¢dao ou
edema pulmonar, estridor por compressdo da traqueia, acidose metabdlica associada
a faléncia multiorganica, anemia ou outras causas. E um dos sintomas que mais mal-
estar cria num doente em UDHV, bem como naqueles que o acompanham. Requer
atuacao através de medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas, com o objetivo de
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diminuir a frequéncia respiratdria e consequentemente a sensac¢ao de dispneia (Fiirst
& Doyle, 2005; Neto, 2010d; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Mais uma vez, o firmaco de eleicao para o tratamento da dispneia nos UDHV é a
morfina que permite a reduc¢do do esfor¢o ventilatdrio até idealmente se atingirem os
15-20 ciclos por minuto. Se o doente estava previamente medicado com morfina,
considera-se um aumento da dose anterior em cerca de 50%. Se a dispneia é o Unico
motivo pelo qual se introduz a morfina, procede-se do mesmo modo que na presenca
de dor (descrito anteriormente), com a introdu¢do de doses baixas e aumentos
progressivos (Furst & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Recorre-se ainda a oxigenoterapia suplementar se o doente se encontra em
hipoxia, ndo estando descrita qualquer vantagem caso nao se verifique hipoxémia.
Podem ainda associar-se ansiolitico nos periodos de crise, sobretudo pelo papel
determinante da ansiedade na dispneia (exemplo: diazepam 5-10mg per os ou
midazolam 2.5-5mg SC, repetido apds 15 minutos se ineficaz) (Fiirst & Doyle, 2005;
Neto, 2010d; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Medidas nao farmacoldgicas devem sempre associar-se. A presenca de alguém que
reconforte o doente, posicionamento adequado com elevacdo da cabeceira, presenca
num local arejado com janela, humidificagdo do ar com um copo de dgua préximo do
doente e utilizacdo de um leque sdo estratégias fundamentais (Fiirst & Doyle, 2005;
Neto, 2010d; Wessex Palliative Physicians, 2014).

NAUSEAS E VOMITOS

As nauseas e vomitos constituem uma causa de grande desconforto. Considera-se
a prescricdo de haloperidol 0.5-2.5mg por via SC, num maximo de 5mg/24h ou de
metoclopramida 10 mg por via SC, em intervalos de 6 horas e doses de resgate de 10
mg com lockout de 2 horas (Fiirst & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw,
2011).

Em situagcdo especifica de oclusdo intestinal a metoclopramida nao esta
recomendada, sendo mais adequada a utilizacao de octreétido 0.3-0.6 mg por dia, via
SC, associando um anticolinérgico. Pode considerar-se a entubacdao nasogastrica para
descompressao gastrica, se é evidente o desconforto provocado pelos vomitos,
baseando-se esta decisdo na certeza de que os beneficios serdo claramente superiores
aos maleficios causados (Fiirst & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw,
2011).

De outro modo, a colocagdo sistematica de sondas nasogastricas para alimentagao
e hidratacdo nos UDHV é desadequada, por ser motivo de maior desconforto do que
beneficio. E importante explicar a familia que o doente nio morre por fome ou
desidratacao, mas pela evolucao da doenca de base, sendo o desinteresse pela
alimentacdao muito natural para estes doentes. Se é imposta a alimentagdo, ainda que
na auséncia de nauseas, o bem-estar do doente pode ser perturbado, sem que isso
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traga qualquer beneficio para este (Fiirst & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Chapman &
Ellershaw, 2011).

As medidas ndo farmacoldgicas de suporte para a anorexia devem passar por
cuidados de higiene oral, molhar a boca frequentemente, oferecer gelados ou
cubinhos de gelo (Fiirst & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw, 2011).

Perante a ocorréncia de vomitos é fundamental a manutencdo de um ambiente
tranquilo, providenciando ao doente privacidade e um local arejado e limpo. E
importante evitar odores, trocando a roupa sempre que necessario e oferecendo
sacos ou recipientes proprios para eliminacdo imediata do contelddo gastrico expulso
(Flrst & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw, 2011).

SINTOMAS NEUROPSICOLOGICOS

Com a proximidade da morte ocorrem com mais frequéncia alteracdes do estado
de consciéncia, relacionadas com a faléncia cerebral. Ainda assim, é importante que se
excluam possiveis causas reversiveis, como dor ndo controlada, retencdo urinaria ou
presenca de fecalomas. Alteracdes metabodlicas (urémia ou hipercalcémia), efeito de
alguns farmacos ou dificuldade em aceitar a doenca também podem provocar
periodos de delirio e agitacao (Fiirst & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Chapman &
Ellershaw, 2011).

Devendo-se estes periodos a prépria progressdo da doencga, é possivel recorrer a
medidas farmacolégicas como haloperidol (2.5-5mg por via SC, ndo excedendo os
15mg/24h) ou midazolam (2.5-5mg por via SC). Persistindo a agitacdo, recomenda-se
a avaliacao por uma equipa especializada em CP (Fiirst & Doyle, 2005; Neto, 2010d;
Chapman & Ellershaw, 2011).

E fundamental proporcionar um ambiente calmo, com ilumina¢do adequada e
presenca de alguém junto do doente, bem como explicar a familia que os episddios de
delirio e agitacdo estdo associados com a doenca, desmistificando qualquer ideia
errada (First & Doyle, 2005; Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw, 2011).

As medidas a tomar pela equipa passam sobretudo pela redefinicdo dos objetivos
terapéuticos, como refere Neto (2010d), com a simplificagio da medicacdo e
adequacao da via de administragdo dos farmacos necessarios. A familia deve ser
envolvida no processo de tomada de decisdo, diminuindo deste modo o provavel
sentimento de impoténcia caracteristico de quem nao pode evitar a morte (Sancho &
Martin, 2009).

Sistematizando os cuidados fundamentais perante um doente em UDHV, devem
ser garantidas as seguintes intervencoes:

Adequacdo da via de administracdo dos fairmacos

- Optar pela via oral como 12 escolha, desde que ndo seja um risco para o doente
por alteragdes na degluticao ou absorcao;
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- Vias rectal e SC em alternativa. A via SC (tendo em conta as suas vantagens -
Tabela 6) pode ser utilizada para perfusdao continua ou em bolus de farmacos
hidrossolaveis, através de puncdao SC com agulha epicraniana, podendo manter-se
funcionante até pelo menos sete dias, desde que ndo ocorra nenhuma reagao local;

- A via transdérmica esta recomendada se os doentes ja estavam estabilizados com
apresentacdes como fentanil ou buprenorfina em selo, ndo devendo estes ser
iniciados na fase de UDHV (Fiirst & Doyle, 2005; Sancho & Martin, 2009; Neto, 2010d;
Chapman & Ellershaw, 2011; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Adequacio e simplificacio da medicacio

- Farmacos sem utilidade devem ser suspensos, nomeadamente anti-
hipertensores, antidiabéticos, antidepressivos, anti-arritmicos, broncodilatadores,
corticoides, multivitaminas, anti-dislipidémicos, entre outros

- A prescricdo antecipatoria de analgésicos, antieméticos, sedativos (diazepam e
midazolam) e anticolinérgicos (butilescopolamina) é essencial, garantindo o controlo
de sintomas existentes e prevendo outros, muito comuns nesta fase (a qualquer
momento poderd ser necessario recorrer-lhes, pelo que podem estar prescritos
antecipadamente) (First & Doyle, 2005; Sancho & Martin, 2009; Neto, 2010d;
Chapman & Ellershaw, 2011; Wessex Palliative Physicians, 2014).

Estabelecimento de medidas de conforto

- Alternancia de decubitos com o objetivo de aumentar o conforto (se necessario,
diminuir a frequéncia);

- Cuidados a boca e de higiene e massagens de conforto de acordo com as
possibilidades do doente;

- Facilitar a expressdo de sentimentos e servir de intermediario para que o doente
se possa despedir da sua familia;

- Atender as necessidades espirituais e religiosas do doente e familia, facilitando
rituais que possam ser desejados;

- Proporcionar o maximo de apoio possivel, adotando uma atitude reconfortante,
com resposta sincera as questoes que possam ser formuladas;

- Explicar a familia que a simplificacdo terapéutica e a suspensao de determinados
tratamentos desadequados tém como objetivo ndo sobrecarregar o doente ja
debilitado, ndo trazendo quaisquer beneficios e nunca dizendo que ja “ndo valem a
pena”, induzindo o sentimento de impoténcia ja abordado (Fiirst & Doyle, 2005;
Sancho & Martin, 2009; Neto, 2010d; Chapman & Ellershaw, 2011; Wessex Palliative
Physicians, 2014).

92



Relatério de Pratica Clinica - Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

Tabela 6 - Vantagens e contraindicacdes da utilizacdo da via subcutanea

Vantagens Contraindicagoes
Menos traumatica/ invasiva e mais comoda Doentes em dialise peritoneal
Facilidade nos locais de punc¢ao Distdrbios da coagulagao
Técnica simples (ndo requer hospitalizacao) Hipoperfusao periférica
Menos efeitos secundarios que a via EV Desidratacao grave
Mantém a autonomia do doente Anasarca/ edema severo
Menor custo Recusa ou ndo adaptagdo do doente/familia
Menor risco de complicagoes/ infecoes Contraindicac¢des Locais:
Indice de absorgio semelhante ao da via - Comprometimento ou lesdo tecidular
intramuscular (radiodermite, zonas de infiltrados tumorais,
Biodisponibilidade sobreponivel a da via - Proximidade de locais submetidos a cirurgia
intravenosa radical, infecdes locais de repeticdo)

Para que seja possivel um adequado controlo dos sintomas mais comuns dos
UDHYV, é importante que todas as intervengdes sejam revistas e adequadas, como ja
referido, suspendendo-se aquelas que nio trazem qualquer beneficio para o doente
(como por exemplo antibioterapia EV ou avaliacdo rotineira de sinais vitais como a
tensao arterial) (Chapman & Ellershaw, 2011).

5.1.3. Deliberacédo Etica em Ultimos Dias e Horas de Vida

Alguns dilemas éticos poderdo ser levantados nesta fase, nomeadamente no que
diz respeito a suspensdo de tratamentos futeis e desproporcionados (como a
hidratacdo ou alimentagio através da colocagio de sondas nasogastricas). E
fundamental que todas as questdes sejam discutidas e tomadas em equipa
multidisciplinar, reduzindo a duvida e as tensdes que possam surgir. O doente deve
ser o centro do processo de tomada de decisao, assegurando sempre que possivel a
satisfacdo das suas vontades, ainda que ja ndo possa expressa-las, evitando assim
subjetividades, agindo-se no melhor interesse da pessoa doente (Neto, 2010d; CE,
2014).

0 doente tem o direito de expressar antecipadamente a sua vontade relativamente
aos cuidados de que usufruird numa situacdo de fim de vida, considerando a
possibilidade de nao poder vir a manifestar os seus desejos por agravamento do
estado de satude (por exemplo por diminuicao do estado de consciéncia ou confusao).
Um familiar significativo pode ser informado dessa vontade, transmitindo-o
oportunamente a equipa de saude. Uma outra opc¢ao - formalizada - esta a disposicao
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do doente consistindo no registo das Diretivas Antecipadas de Vontade. Estas podem
ser escritas e entregues a um representante legal por todas as pessoas com
capacidade juridica que atingiram a maioridade e se encontram capazes de expressar
livre e esclarecidamente a sua vontade. O portador do documento autenticado nunca
podera deliberar em nome do doente, uma vez que as Diretivas Avancadas de
Vontade expressam necessariamente as decisdes especificas tomadas por este (CE,
2014).

Ainda segundo o CE (2014), relativamente ao processo de tomada de decisao, o
parecer de cada um dos elementos da equipa multidisciplinar acerca das questoes
que surgem na satisfacdo dos cuidados ao doente ndo deve ser influenciado por
questdes de hierarquia ou valores pessoais de cada um. A natureza dos argumentos
apresentados é o Unico facilitador da tomada de decisdo que deve ser sempre
formalizada (mediante registo valido) e acondicionada num local identificado
(nomeadamente o processo clinico do utente).

As alteragdes propostas devem ser comunicadas ao doente e familia, sendo estes,
como referido anteriormente, parte integrante do processo de tomada de decisao. As
pessoas mais significativas para a pessoa em UDHV devem ter um papel ativo nos
cuidados, assegurando-se uma comunicacdo efetiva entre estes e a equipa
multidisciplinar. E os profissionais devem estar disponiveis para esclarecer qualquer
duvida, adotando uma atitude tdo preventiva quanto possivel, de forma a antecipar
complicacbes proprias desta fase da vida do doente (Neto, 2010d; CE, 2014; Wessex
Palliative Physicians, 2014).

Sancho (1999) refere que a melhor forma de ajudarmos o doente é permitindo
que expresse todos os seus medos e sentimentos, porque a proximidade da morte é
um momento particularmente duro e sobretudo que os profissionais de satide deixem
de utilizar expressdes como “amanha ja esta melhor” ou “nao chore”. A morte torna-
se uma realidade, pelo que a tristeza é natural, valida e ndo pode ser culpavel. A
intranquilidade impede o repouso e pode levar a mais momentos de agitacao.

E se para alguém que parte, ha sempre alguém que fica. E por isso, Sancho (1999)
escreve ainda que, apesar de constituir uma experiéncia muito forte, € importante
“chegar a porta e dizer adeus”. Estratégias de comunicaciao verbais e nao-verbais
devem ser utilizadas pelos profissionais de saude, facilitando o acompanhamento dos
doentes e familias, nomeadamente escuta ativa, gestdo apropriada dos siléncios,
encorajamento, reflexao, clarificacdo, utilizacdo de questdes abertas, empatia e
informacao (Chapman & Ellershaw, 2011).

A ansiedade da familia, juntamente com sentimentos de impoténcia e de perda,
aumenta com a proximidade da morte. E a equipa multidisciplinar que lhe serve de
guia, mantendo cada familiar orientado e ndo abandonado. E fundamental reforgar a

atuacao dos cuidadores, reconhecendo a importancia dos cuidados prestados (Neto,
2010d).
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As necessidades culturais, espirituais e religiosas do doente e familia devem ser
tidas em conta. E devem ser fomentadas as despedidas e o toque afetuoso. Além disto,
atendendo que para muitas pessoas o0 momento da morte é um mistério, pode ser
importante explicar que os momentos finais sdo geralmente tranquilos e que o doente
vai progressivamente deixando de respirar. Cabe a equipa a prevencdo de lutos
dificeis ou mesmo patoldgicos, com estratégias como esta (Sancho, 1999; Fiirst &
Doyle, 2005).

As burocracias préprias relacionadas com a morte e os preparativos do funeral
podem ser discutidos com a familia. Idealmente, os cuidados ndo cessam com a morte
do doente, mantendo-se o apoio no luto e encaminhamento adequado caso se
verifiquem situagdes de risco (Reverte & Llorente, 2014).

5.1.4. Protocolos e Guias de Cuidados em Fim de Vida

A intervencgao dos profissionais tem uma grande influéncia na vivéncia do estado
de agonia, tanto para o doente como para a familia. E ainda que nem todos os doentes
em UDHV possam ser acompanhados por equipas de CP, todos eles tém direito a
cuidados adequados ao seu estado de saudde, independentemente do local onde
decorre a sua fase dltima (DGS, 2004).

Para guiar todos os profissionais na assisténcia a doentes em fim de vida e
respetivas familias, ainda que fora das UCP, surgiram alguns conhecidos protocolos
de cuidados integrados, nomeadamente o Liverpool Care Pathway (LCP). Este
protocolo, desenvolvido na década de 90, consistia num formulario integrado legal
que permitia direcionar a equipa multidisciplinar, orientando tomadas de decisao e
focos de atengdo, proporcionando um maior énfase nas necessidades do doente e
familia (Freemantle & Seymour, 2012). O LCP definia diretrizes de cuidados que
abrangiam a identificagcdo do estado de UDHV, comunica¢ao ao doente/familia, gestao
terapéutica, revisao de plano de cuidados, apoio espiritual e psicossocial e cuidados
post mortem, sendo perentéria a monitorizacdo continua das necessidades do
utente/familia e readaptacdao das interven¢des (Anderson & Chojnacka, 2012;
Johnson et al, 2013; Gallagher & Krawczyk, 2013).

Alguns estudos realizados recentemente, e abordados na RSL Efeitos para o Doente
Terminal e Familia do Ndo Diagndstico de Agonia (Apéndice B) (Paulo & Ribeiro,
2014), acompanhando a continua reavaliacdo do LCP, demonstram que a sua
utilizacdo trazia melhorias na qualidade dos cuidados, aumento da satisfacdo da
familia, otimizacao do bem-estar do doente (sobretudo por controlo sintomatico) e
consequente satisfacdo da equipa multidisciplinar (Dee & Endacott, 2011; Freemantle
& Seymour, 2012). Tendo em conta estes mesmos estudos, é possivel afirmar-se que a
utilizacao de protocolos de cuidados integrados permite uma melhor abordagem ao
doente em UDHV, como descreve Roque (2010) citando Veerbeek et al (2008).
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A 14 de janeiro de 2014, o NHS langou uma comunica¢do conjunta oficial, através
de uma comissdo governamental - Leadership Alliance for the Care of Dying People
(LACDP) em resposta a uma necessidade evidente de rever a utilizagdo do LCP, por
conhecimento de que alguns doentes se viram privados de necessidades como a
ingestdo hidrica, tendo outros sido inadequadamente medicados. A LACDP concluiu
que as situacdes abordadas se referiam a uma utilizacdo inadequada do LCP - como
se este fosse “um jogo de cruzes” - associado a necessidade de formacao continua e
acompanhamento dos profissionais de saide. Deste modo, ainda que ndo tendo a
pretensdo de substituir um documento como o LCP, a LACDP propds-se a
acompanhar os profissionais de saide com formacdao adequada e, simultaneamente,
reunir as principais necessidades do doente terminal e familia com o objetivo de
melhorar os cuidados e a satisfagdo dos intervenientes. Pretendia-se,
consequentemente, a supressao progressiva do LCP até ao limite de julho de 2014
(LACDP, 2014a).

A 20 de marco de 2014, em nova comunicacdo da LACDP, apés uma extensa
avaliacdo das necessidades de doentes, familias e profissionais (levando a cabo
inquéritos junto das populagdes), foram definidas as cinco areas de atuacao
prioritarias no cuidado ao doente em UDHV. Deste modo, sem a substituicao do LCP
por outro protocolo integrado de cuidados, a LACDP pediu aos profissionais das
diferentes valéncias de cuidados e regides que adequassem a sua pratica diaria a
estas cinco areas de atuagdo, garantindo o acompanhamento necessario e a criacdo de
um documento orientador ainda em 2014 (LACDP, 2014b).

Foram publicadas pela LACDP, em junho de 2014, as Priorities of Care for the Dying
Person - Duties and Responsabilities of Health and Care Staff. Essas mesmas
prioridades (Tabela 7) sdo descritas e devidamente justificadas, fazendo-se
acompanhar dos deveres e responsabilidades das equipas de saide de modo a
garantir que sao satisfeitas as necessidades do doente e familia (LACDP, 2004c).
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Tabela 7 - Priorities of Care for the Dying Person - Duties and Responsabilities of Health and Care
Staff, adaptado da LACDP (2014c)

A possibilidade de um doente poder vir a morrer nos dias
ou horas que se sucedem deve ser reconhecida e

. claramente comunicada. Todas as decisdes e agdes a tomar
1 - Reconhecimento .
devem estar de acordo com as necessidades e vontade do

doente, sendo regularmente revistas. Excluir causas
reversiveis.

Deve estabelecer-se uma comunicacdo empatica entre o

2 - Comunica¢ao ) .
doente, a equipa e a familia.

0 doente e a familia (ou aqueles que lhe sdo mais préximos)
3 - Envolvimento devem ser envolvidos no processo de tomada de decisao.

As necessidades da familia (ou das pessoas mais proximas)
4 - Apoio devem ser exploradas, respeitadas e asseguradas, tanto
quanto possivel.

Um plano de cuidados individual (que inclua necessidades

como alimentacgdo e hidratacao, controlo de sintomas, apoio

5 - Planeamento e atuacdo  qicolggico, social, espiritual e religioso) deve ser

estabelecido pela equipa e revisto sempre que necessario.

Com base nestas cinco prioridades, contempla-se a autonomia das equipas na
gestdo dos UDHV, deixando claro o que é fundamental numa boa pratica. Incentiva
ainda todos os profissionais a formarem-se continuamente, sendo o conhecimento
fundamental, como em qualquer area da saude (LACDP, 2014c).

5.2. Projeto de Melhoria dos Cuidados

Exerco a minha atividade profissional na UCCISCMCB, a funcionar desde agosto de
2014, com um total de dez camas destinadas a valéncia de Média Duracgdo e
Reabilitacdo e trinta para utentes referenciados para Longa Duracdo e Manutencao.
No entanto, face as necessidades da populagao, sao referenciados muitos utentes em
situacdo de doenca crénica, avancada e progressiva, estando alguns em fase final de
vida no momento da sua admissdo na RNCCI, admitidos em ambas as valéncias.

A equipa de enfermagem estd presente 24h, em horario rotativo, com a
colaboracdo de dois Médicos generalistas e um Fisiatra, trés Fisioterapeutas, duas
Assistentes Sociais, uma Psicéloga, uma Animadora Sociocultural, uma
Psicomotricista e uma Terapeuta da Fala, bem como a restante equipa auxiliar e de
servigos administrativos.
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Como tal, propus-me, aquando do desenvolvimento do Projeto de Relatoério e PC, a
desenvolver as seguintes atividades:

- Sensibilizar os responsaveis de cada area disciplinar para a importancia de
reconhecer a fase de UDHV, através da formacio em servico anteriormente
referida, obtendo aprovacio para desenvolver a tematica;

- Incentivar a equipa a participar no projeto, nomeadamente recorrendo a
momentos informais (passagens de turno..), abordando a importancia de
registos continuos e atualizados sobre as intervencoes e cuidados prestados
nos UDHV, bem como da comunicacio com o doente, familia e profissionais.

O projeto foi apresentado a 18 de fevereiro de 2015, na presenca do Provedor,
corpo clinico e coordenac¢do de enfermagem, tendo sido desde logo incentivado por
todos os presentes. Em momentos informais, notei posteriormente o entusiasmo da
equipa e a formulagdo de questdes relativas ao tema, bem como a demonstragao de
interesse em melhorar os cuidados prestados.

Na mesma semana, foi noticiada a proposta de melhoria para a UCCISCMCB nos
principais jornais locais, a pedido do Sr. Provedor, com o intuito de dar a conhecer a
populagdo em geral o trabalho desenvolvido nesta area (ver Anexo D).

Teve lugar a 23 de abril de 2015 uma formagdo em servigo orientada por mim,
ap6s tomada de conhecimento pela Dire¢do Técnica e inscricdo prévia dos
colaboradores disponiveis (ver Apéndice D). Tendo em conta a multidisciplinaridade
da equipa e o interesse demonstrado pela tematica, bem como as necessidades
encontradas no servico e referidas anteriormente, formulei os seguintes objetivos
para a formacgao:

- Demonstrar a importancia da identificagao de um doente nos UDHV;

- Identificar as principais barreiras na identificagdo de um doente nos UDHYV,
sentidas pelos profissionais;

- Perceber quais os efeitos para o doente terminal e familia do nao diagndstico de
UDHV;

- Identificar os principais sinais e sintomas inerentes ao doente nos UDHV;

- Perceber a importancia da gestdo adequada dos UDHV, nomeadamente
recorrendo a um documento de registo dos cuidados na agonia.

Recorrendo ao método expositivo oral direto e interativo, intercalei a exposicao
com casos clinicos, envolvendo a participacao dos formandos. Recorri ao Power Point
® para apresentar os conteudos tedricos (ver Apéndice E), bem como a dois excertos
de filmes (Wit e o video da musica Moving On de James).

Para a consecucao dos objetivos descritos, tive em conta o seguinte plano
pedagogico:

- Definir a fase de UDHV;
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- Explicar a importancia da intensificagdo dos cuidados nesta fase da vida do
doente, referindo as barreiras a sua identificagdo por parte dos profissionais, bem
como os efeitos do ndo diagndstico de UDHV no doente e na familia;

- Abordar as questdes éticas inerentes ao cuidado em UDHV;

- Demonstrar de que modo é feito o diagnostico de UDHV, referindo os sinais e
sintomas caracteristicos - diagnoéstico diferencial;

- Demonstrar de que modo deve ser feito o controlo sintomatico e a revisao
terapéutica (Dor, Dispneia, Nauseas e Vomitos, Inquietacdo, Estertor);

- Referir a importancia da comunicagao;

- Referir a importancia do apoio a familia;

- Referir a importancia do trabalho em equipa;

- Abordar a existéncia de Protocolos de atuagao.

O plano de formacdo em servico foi entregue a Direcdo Técnica, para tomada de
conhecimento e inclusao no plano de atividades anual.

A formagao teve lugar na sala de reunides da UCCISCMCB, recorrendo para tal a
projetor, computador, material de escritéorio dispensado aos presentes (canetas e
folhas de registo).

Muito embora o espacgo tivesse sido adequado e agradavel, a luminosidade
recebida por duas claraboias dificultou ligeiramente a leitura de alguns diapositivos
para quem se encontrava mais distante, pelo que mostrei disponibilidade para
facultar os diapositivos e descrever pormenorizadamente os mesmos durante a
exposicao, o que facilitou a sua compreensao.

Estiveram presentes na formacao 19 elementos da equipa multidisciplinar, entre
os quais 1 Médico, 8 Enfermeiros, 2 Assistentes Sociais e 2 respetivas estagiarias, 3
Fisioterapeutas, 1 Terapeuta da Fala, 1 Psicomotricista, 1 Animadora Cultural. A
equipa foi interventiva, durante a exposicao, tendo participado ativamente na
resolucdo do caso clinico apresentado.

0 resultado da formacao, cujo questionario de avaliagdo se encontra em Apéndice
F, foi satisfatorio, tendo em conta que foi avaliada em “Muito Bom” relativamente a
todos os pontos questionados. Um dos elementos lamentou, recorrendo ao espago
destinado as sugestdes, a menor legibilidade de alguns diapositivos, como referido
anteriormente. Futuramente podera ser procurado outro espago para a realizacdo de
formacoes necessarias, tendo em conta a impossibilidade de reduzir a luminosidade
da sala (aquando da utilizacdo de material projetavel).

Desde entdo, a equipa tem demonstrado maior sensibilidade para o cuidado ao
doente em UDHYV, evidenciando-se a preocupac¢do com as prioridades fundamentais
na atuacao em cada area.
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- Implementar protocolo de atuacao nos UDHV, tendo como referéncia
alguns protocolos de referéncia na gestao desta fase:

Aquando da realizagdo do Projeto de Relatério e PC, planeei implementar no
servico o LCP, auxiliando a equipa multidisciplinar no acompanhamento aos doentes
em UDHV e respetivas familias. Depois de todos os desenvolvimentos ocorridos no
Reino Unido, muito embora tendo conhecimento de que o LCP se mantinha em
utilizacdo em alguns SCP em Portugal, senti a necessidade e o dever de dar uma outra
resposta — consensual - que de facto pudesse auxiliar a equipa, complementando a
formacao.

Percebendo, como referido anteriormente, que um dos pontos fracos da equipa
estaria relacionado com a auséncia de diagnéstico de UDHV e/ou a auséncia de
registo sistematico e completo dos cuidados, procurei melhorar justamente esta
questdo. Tendo em conta o documento Priorities of Care for the Dying Person - Duties
and Responsibilities of Health and Care Staff (with prompts for practice) da LACDP
(2014c), procurei respostas que ja pudessem ter sido dadas aos profissionais desta
area. Segundo o NHS, nenhum protocolo seria criado com o intuito de substituir o
LCP. Deste modo, procurei basear-me nas prioridades no cuidado ao doente terminal
e num documento de registo simples providenciado pelos Hospitais de Hampshire
(s.d.) - Achieving Priorities of Care in the Last Days and Hours of Life - para apresentar
a equipa multidisciplinar da UCCISCMCB um formulario de registo que, nao sendo um
protocolo nem tendo o objetivo de ritualizar os cuidados, pudesse no entanto servir
de facilitador do registo sistemdatico do diagnéstico, cuidados e alteracoes, deste
modo potenciando a comunicagao entre a equipa (ver Apéndice G).

Este documento foi apresentado no momento da formacao, tendo sido aprovado
pela Provedoria da SCMCB e Diretor Clinico (ver Anexo E).

Desde a sua implementa¢do, em maio de 2015, verificou-se um aumento do
numero de vagas na UCP do Fundao, pelo que alguns dos doentes em fim de vida
institucionalizados na UCCISCMCB foram propostos para transferéncia, tendo
reduzido momentaneamente a ocorréncia de UDHV no servigo onde exer¢co a minha
atividade profissional. No entanto, até outubro de 2015, a equipa recorreu ao
documento de registo para a assisténcia a cinco doentes em UDHV e suas familias. Em
momentos de comunica¢do informais, nomeadamente passagens de turno, conclui
que o seu preenchimento ndo suscitava davidas. De momento, o documento faz parte
dos formularios do servico, sendo utilizado sempre que necessario.

No sentido de concluir qual o parecer da equipa relativamente ao documento de
registo implementado, optei pela sua avaliagdo através do preenchimento de um
questionario (ver Apéndice H). Participaram na avaliacao do projeto de intervencao
todos os elementos da equipa multidisciplinar que tendo estado presentes na
formagao em servigo recorreram ao documento de trabalho no periodo volvido entre
maio e outubro de 2015, prestando cuidados diretos a doentes em UDHV e suas
familias. Na totalidade, avaliaram o projeto de intervencdo dois Médicos e onze
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Enfermeiros. Tendo em conta a escala de avalia¢do utilizada, em que “1” correspondia
a “insuficiente” e “5” a “muito bom”, obtiveram-se os seguintes resultados:

Importancia para a melhoria
dos cuidados prestados

W Classificagdo 5

n=11
100%

Metodologia utilizada na
implementagao do projeto

M Classificagdo 5
n=1

N

N -
91%

Classificagdo 4

Clareza expositiva da
promotora

M Classificagdo 5

.n=11

100%

Disponibilidade da promotora
para esclarecer questoes

M Classificagdo 5

n=11
100%

Adequabilidade dos recursos

Relevancia para a pratica

utilizados profissional
M Classificagdo 5 Classificagdo 4 M Classificagdo 5
n=1
0%
n=10 n=11
91% 100%

Figura 3 - Resultados da aplicacao do instrumento de avaliacao do projeto em servico

Do decorrer do esforco da equipa na adequacao da assisténcia aos doentes em
UDHYV internados no servico e da minha perspetiva relativamente a todo o processo,
posso concluir que o projeto de Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida
permitiu:

- Sensibilizar os profissionais da equipa para a importancia do reconhecimento e
registo da fase de UDHV e oferecer-lhes as estratégias necessarias para esse mesmo
reconhecimento, através dos conteudos abordados na formacao e do esclarecimento
das questdes levantadas posteriormente, em momentos informais.
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- Estimular a comunicagdo entre os elementos da equipa e com o doente e familia,
possibilitando maior proximidade no processo de cuidar e um envolvimento de todas
as partes nos momentos de tomada de decisao.

- Aumentar a confianca entre os elementos da equipa e o doente e familia, no
sentido em que se reduziram significativamente as mensagens contraditorias que por
vezes dificultavam o processo de tomada de decisao.

- Reforcar o apoio a familia e incentivar a presenca desta junto do doente,
informando-os do agravamento do estado geral e da adequagdo do plano de cuidados,
bem como esclarecendo todas as questdes levantadas e impelindo a expressdo dos
medos e angustias, melhorando a escuta ativa.

- Reduzir a ansiedade da equipa relativamente ao internamento de doentes em
UDHYV, cessando consecutivamente o envio destes doentes ao servico de urgéncia
hospitalar.

- Planear e adequar os cuidados ao doente em UDHV de acordo com as suas
necessidades e estabelecer medidas de conforto e controlo sintomatico. De uma
forma geral, todos os elementos da equipa parecem estar de alguma forma mais
despertos para os sintomas mais comuns na fase de UDHV, preocupando-se com a
adequacao terapéutica, prescricdo antecipatéria e medidas de controlo sintomatico
ndo farmacolégicas.

- Melhorar a disponibilidade de farmacos, para possibilitar a prescrigao
antecipatéria, com a aquisicdo de: haloperidol, diazepam, furosemida,
butilescopolamina, metoclopramida e morfina injetaveis, bem como opidides nas
diversas formulagdes (selos transdérmicos, transmucosos, sublinguais e morfina em
gotas).

- Melhorar a disponibilidade de alguns recursos materiais em falta, cuja compra
dependeu da sensibilizacao dos elementos responsaveis.

- Sensibilizar os quadros superiores da importancia da presenga da familia, ainda
que a satisfacdo desta necessidade possa implicar exceder o horario de visitas
estipulado. Como consagrado pelo Decreto-lei n2 106/2009, de 14 de setembro, do
Ministério da Saude, artigo 32: “As pessoas deficientes ou em situacdo de
dependéncia, as pessoas com doenca incuravel em estado avancado e as pessoas em
estado final de vida, internadas em hospital ou unidade de sadde, tém direito ao
acompanhamento permanente de ascendente, de descendente, do cdnjuge ou
equiparado e, na auséncia ou impedimento destes ou por sua vontade, de pessoa por
si designada” (DGS, 2009).

- Muito embora nao tenhamos todos os recursos necessarios para um melhor
acompanhamento aos doentes e familias, sobretudo pela caréncia de recursos
humanos relativamente ao elevado nimero de doentes internados, concluo que o
projeto de intervengdo possibilitou a melhoria dos cuidados prestados aos doentes
em UDHV e familias.
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Dada a complexidade das situagdes clinicas e da variedade de patologias com que
nos deparamos no decorrer da nossa pratica e que requerem ac¢des paliativas para
gestao de intenso sofrimento, seria fundamental, na continua¢do deste projeto, a
garantia de formacdo continua, sélida e diferenciada como resposta a exigéncia
técnica e tedrica no cuidado aos doentes com doenga cronica, avangada e progressiva.
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6. Conclusao

Terminado o periodo de PC e a elaboracdo do presente relatorio, resta-me refletir
sobre todo este processo iniciado em outubro de 2013 com a frequéncia da
componente tedrica do mestrado e conclusdo de dois semestres continuos com a
aquisicdo da pds-graduagao em CP.

Como resultado da realizacdo da componente teorica, considerei dar seguimento
ao ciclo de estudos pela necessidade de aplicar conhecimentos e sobretudo adquirir
as competéncias necessarias. A experiéncia de PC, no seio de uma equipa
especializada, num SCP de reconhecida qualidade, trouxe-me mais-valias tanto ao
nivel profissional como pessoal.

S6 seria possivel conhecer a dimensao humanizada dos CP e o cuidado na atengao
ao doente e familia, valorizando e recorrendo sempre ao conhecimento técnico-
cientifico atual, com a realizacao da PC. Aprendi muito e muito mais do que esperaria,
tendo em memoria e como exemplo na minha pratica didria atual a importancia de
desenvolver um trabalho em equipa, detendo os recursos humanos e materiais
adequados e procurando a exceléncia em cada gesto, palavra e intervencdo. A
qualidade é possivel, desde que existam a motivacao e a lideranga certas.

A minha experiéncia enquanto profissional distancia-se largamente da realidade
do SCP do HPC. Presto necessariamente a¢des paliativas pela admissao frequente de
pessoas com doengas graves e/ou incuraveis e progressivas - e familias - em
colabora¢do com uma equipa multidisciplinar. Ainda assim, sobretudo pela escassez
de recursos humanos e materiais e a disparidade de objetivos considero dificil a
estruturacdo do servico e a prestacdo de cuidados de exceléncia a todos os doentes
com inumeras necessidades e, por vezes, intenso sofrimento.

Ainda que tenha referido, neste relatdrio, aspetos de melhoria (sobretudo
relacionados com a necessidade de refor¢co de recursos humanos), observei no SCP do
HPC a motivacao tao essencial a mudanga, bem como a estruturacdo da equipa
multidisciplinar, a existéncia de vastos recursos materiais, preocupa¢do com a
formagdo continua e existéncia de uma missdo comum - oferecer o maximo conforto
e qualidade de vida a todos os doentes e apoiar as familias.

Esta motivacdo inspirou-me verdadeiramente. De algum modo, permitiu que me
desacomodasse e buscasse a exceléncia nos cuidados, detetando areas de melhoria e
estratégias para a resoluc¢do das dificuldades sentidas. Com a elaborag¢do do Relatério
e a reflexdo critica profunda das experiéncias, baseada na evidéncia cientifica atual,
sistematizei a aquisicdo de competéncias, nomeadamente ao nivel da promoc¢ao de
programas de formacao em CP e dos pilares da comunicac¢ao e apoio a familia.

O percurso realizado em torno da tematica abordada - Identificagdo e Gestdo dos
Ultimos Dias e Horas de Vida - foi exemplar, na medida em que me permitiu
aprofundar sistematicamente (com a realizacao dos trabalhos propostos) a evidéncia
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cientifica atual, aplicando-a a posteriori no decorrer da PC. Constituindo-se uma das
principais dificuldades profissionais, antes da frequéncia do Mestrado, foi possivel
dar resposta a todas as duvidas e insegurangas e capacitar a equipa multidisciplinar
da UCCISCMCB a responder, de acordo com os recursos possiveis, com menor
inseguranca, possibilitando mais qualidade a vida do doente e um melhor apoio a
familia.

Uma das principais dificuldades associou-se sobretudo a adapta¢ao a um servigo
muito diferente da minha realidade, pela especificidade, estruturacdo, recursos
tecnolégicos e materiais e organizagdo laboral. Nem sempre me foi possivel o registo
sistematico de todas as alteracdes associadas aos doentes que cuidei, pela abundancia
e alternancia de casos clinicos, o que dificultou a selecio dos mesmos para posterior
reflexdo a luz dos pilares fundamentais dos CP.

Da introspecao e reflexdo resultantes da PC e relatorio, considero que aquisicao de
competéncias ao nivel da comunicacdo e consequente apoio a familia constituiu o
maior desafio em toda a PC, sobretudo por inseguranca no “que dizer” e no modo
“como dizer”. Foi uma area muito trabalhada com a colaboracao sobretudo da Enf.2
AM,, pelo seu sentido critico muito construtivo, aplicando sempre os conhecimentos
adquiridos ao longo de todo o percurso. Considero-me grata pela diferenca operada
que me tem servido na minha pratica diaria, tanto ao nivel do trabalho em equipa
como no apoio aos doentes e familias.

Considero ter atingido os objetivos gerais e especificos propostos para a obtengao
do grau de Mestre em CP. Reconheco, no entanto, a responsabilidade acrescida a essa
categoria, consciente da importancia da continuidade na formacgao tedrico-pratica e a
ambicdo perseverante a exceléncia nos cuidados ao nivel da comunicacdo, controlo de
sintomas, apoio a familia e trabalho em equipa.

Pretendo, se assim for possivel, a aquisicao da Especialidade em Enfermagem em
Pessoa em Situagdo Crénica e Paliativa, ja reconhecida pela Ordem dos Enfermeiros
portuguesa. Sendo uma area cuja filosofia me compraz inteiramente a nivel pessoal,
académico e profissional, procurarei futuramente a oportunidade de a desenvolver
como pratica profissional.

Hoje procuro ser elemento impulsionador de mudanca ciente que, citando Donne
(s.d.) “nenhum homem é uma ilha isolada; cada homem é uma particula do
continente, uma parte da Terra; se um torrao é arrastado para o mar, a Europa fica
diminuida, como se fosse a casa dos teus amigos ou a tua...” (Hemingway, 2007).

105



Joana Filipa Gongalves Ribeiro

Referéncias Bibliograficas

Anderson, A., & Chojnacka, I. (de 2012). Benefits of using the Liverpool Care Pathway in the end of life
care. Nursing Standard, 26, pp. 42-50.

APCP, Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos. (2006). Organizagdo de Servigos em Cuidados
Paliativos.

Astudillo, W. (2002). Fundamentos de Los Cuidados Paliativos. In Astudillo, W. & Mendinueta, C.
Cuidados del Enfermo en fase terminal y atencion a su familia (42 ed.). Espanha: Universidade de
Navarra.

Azevedo, A., Barbosa, A., & Boschi, C. (1997). Nova Enciclopédia Larousse (3895 ed., Vol. 10). Lisboa:
Larouse.

Azevedo, P. (2010). Dispneia. In Barbosa, A. & Neto, [. Manual de Cuidados Paliativos (pp. 191-202).
Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Back, A. Arnold, R, Baile, W, Tulsky, ], & Fryer-Edwards, K. (2005). Approaching Difficult
Communication Tasks in Oncology. Cancer Journal for Clinicians, n255, pp. 164-177.

Barbosa, A. (2010a). Processo de Deliberagdo Etica. In Neto, I. & Barbosa, A. Manual de Cuidados
Paliativos (pp. 693-721). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Barbosa, A. (2010b). Sofrimento. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de Cuidados Paliativos (pp. 563-593).
Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Barbosa, A. (2010c). Processo de Luto. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de Cuidados Paliativos (pp. 487-
532). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Bernardo, A., Rosado, ]., & Salazar, H. (2010). Trabalho em Equipa. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de
Cuidados Paliativos (pp. 761-772). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

CHPCA - Canadian Hospice Palliative Care Association. (2013). A Model to Guide Hospice Palliative
Care.  Disponivel em:  http://www.chpca.net/media/319547/norms-of-practice-eng-web.pdf,
consultadoa 22/11/ 2015.

Capelas, M. (2009). Cuidados Paliativos: uma proposta para Portugal. Cadernos de Satide, 2, pp. 51-57.

Capelas, M. (2014). Indicadores de Qualidade para os Servicos de Cuidados Paliativos. Lisboa:
Universidade Catolica Editora.

Capelas, M., & Coelho, S. (2014). European Insight. (Hayward Medical Communications , Ed.) European
Journal of Palliative Care, 20(2), 101-103. Obtido de EUROPEAN insight. Disponivel em:
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=MWNIldostaL0%3D&tabid=1622, consultado a
20/10/2015.

Capelas, M., & Neto, I. (2010). Organizacdo de Servigos. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de Cuidados
Paliativos (pp. 785-814). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Cardoso, A. (2009). A Comunicagdo na Transigdo para Cuidados Paliativos. Porto: Faculdade de
Medicina da Universidade do Porto.

Carloto, C. (2012). Estado de Agonia: Obstdculos ao seu Diagndstico Clinico. Castelo Branco: Repositério

Cientifico do Instituto Politécnico de Castelo Branco. Disponivel em:
https://repositorio.ipcb.pt/handle/10400.11/1490, consultado em 12/11/2014.

106


http://www.chpca.net/media/319547/norms-of-practice-eng-web.pdf
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=MWNldostaL0%3D&tabid=1622

Relatério de Pratica Clinica - Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

Carvalho, M. (2007). Morte, Cuidados Paliativos e a Familia do Doente Terminal. Nursing, vol. 17, n?
227, pp. 36-44.

Chapman, L., & Ellershaw, ]. (2011). Care in the last hours and days of life. Reino Unido: Elsevier Ltd.

CE - Conselho da Europa. (2014). Guide on the decision-making process regarding medical treatment in
end-of-life situations. Disponivel em:
http://csc.ceceurope.org/fileadmin/filer/csc/Ethics_Biotechnology/CoE_FDV_Guide_Web_e.pdf,
consultado a 20/03/15.

Conselho Internacional de Enfermeiros. (2007). Ambientes favordveis a prdtica: condigées no trabalho =
cuidados de qualidade. Disponivel em:
http://www.ordemenfermeiros.pt/publicacoes/Documents/Kit_DIE_2007.pdf, consultado a 21/11/15

Diario da Republica. Decreto-lei n? 106/2009 de 14 de setembro do Ministério da Satude. Diario da
Republica: I série, N2 178. Acedido a 25 maio 2015. Disponivel em: www.dre.pt.

Diario da Republica. Decreto-lei n2 109/2006 de 6 de junho dos Ministérios da Saide e do Trabalho e
da Solidariedade Social. Didrio da Republica: I série, N2 109. Acedido a 02 dez. 2015. Disponivel em
www.dre.pt.

Diario da Republica. Decreto-lei n? 136/2015 de 28 de julho do Ministério da Saude. Didrio da
Republica: I série, N2 109. Acedido a 09 agosto 2015. Disponivel em: www.dre.pt.

Diario da Republica. Lei n.2 52/2012 - Lei de Bases dos Cuidados Paliativos do Ministério da Saude.
2012, Vol. 1.2,172. Acedido a 25 maio 2015. Disponivel em: www.dre.pt.

Diadrio da Republica. Decreto-lei n? 172/2012 de 5 de setembro do Ministério da Saude. Diario da
Republica: I série, N2 172 (2012). Acedido a 02 dez. 2015. Disponivel em: www.dre.pt.

Dee, . F,, & Endacott, R. (2011). Doing the right thing at the right time. Journal of Nursing Management,
19, pp. 186-192.

DGS, Dire¢do-Geral da Saude (2003). Circular Normativa n? 9 - A Dor como 59 sinal vital. Registo
sistemdtico da intensidade da dor. Disponivel em: http://www.aped-
dor.org/images/documentos/dor_5_sinal_vital/Circular_Dor_5_Sinal_Vital.pdf, consultado a 30/8/15.

DGS, Direcgdo-Geral da Saude (2004). Circular Normativa n? 14 de 13 de Julho, Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, Ministério da Satde

DGS, Direcdo-Geral da Satude (2011). Orientagdo da Direcdo-Geral da Satide - Escala de Braden: Versdo
Adulto e Pedidtrica (Braden Q). Lisboa: Departamento da Qualidade na Sadde. DGS. Disponivel em:
http://www.spp.pt/UserFiles/file/EVIDENCIAS%20EM%20PEDIATRIA/ORIENTACA0%20DGS_017.2
011%20DE%20MAIO.2011.pdf, consultado a 20/11/2015.

Dias, A. (2012). Referenciagcdo para Unidades de Internamento de Cuidados Paliativos Portuguesas:
Quando?, Quem? e Porqué? Lisboa: Repositério da Universidade Catélica Portuguesa. Disponivel em:
http://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/10518/1/Disserta%C3%A7%C3%A30%20-
%20Ana%?20Sofia%20Dias.pdf, consultado a 15/09/2015.

EAPC, European Association for Palliative Care. (s.d.). Carta de Praga. Disponivel em:
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=6 AmBAJNDb8A%3d&tabid=1871, consultado a
21/11/15

EAPC, European Association for Palliative Care. (2009). White Paper on standards and norms for
hospice and palliative care in Europe. Disponivel em:
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=f63pXXzVNEY%3d&tabid=735, consultado em
21/05/2015.

107


http://csc.ceceurope.org/fileadmin/filer/csc/Ethics_Biotechnology/CoE_FDV_Guide_Web_e.pdf
http://www.ordemenfermeiros.pt/publicacoes/Documents/Kit_DIE_2007.pdf
http://www.dre.pt/
http://www.dre.pt/
http://www.dre.pt/
http://www.aped-dor.org/images/documentos/dor_5_sinal_vital/Circular_Dor_5_Sinal_Vital.pdf
http://www.aped-dor.org/images/documentos/dor_5_sinal_vital/Circular_Dor_5_Sinal_Vital.pdf
http://www.spp.pt/UserFiles/file/EVIDENCIAS%20EM%20PEDIATRIA/ORIENTACAO%20DGS_017.2011%20DE%20MAIO.2011.pdf
http://www.spp.pt/UserFiles/file/EVIDENCIAS%20EM%20PEDIATRIA/ORIENTACAO%20DGS_017.2011%20DE%20MAIO.2011.pdf
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=6AmBAJNDb8A%3d&tabid=1871
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=f63pXXzVNEY%3d&tabid=735

Joana Filipa Gongalves Ribeiro

Economist Intelligence Unit (2015). The 2015 Quality of Death Index - Ranking palliative care across the
world. Reino Unido: LIEN foundation.

Ellershaw, J., & Wilkinson, S. (2003). Care of the dying. Oxford: O. U. Press, Ed.

Faria, H., Paiva, A,, & Marques, P. (2012). A restri¢do fisica da mobilidade - estudo sobre os aspetos
ligados a sua utilizacdo com fins terapéuticos. Revista de Enfermagem Referéncia, vol. 111, n2 6, pp. 7-16.

Freemantle, A., & Seymour, . (2012). Why is the Liverpool care pathway used for some dying cancer
patients and not others? Healthcare professionals perspectives. BMC Research Notes, n®5, pp. 524.

First, C, & Doyle, D. (2005). The Terminal Phase. In Doyle, D. Hanks, G. & Cherny, N. Oxford Textbook of
Palliative Care .32 ed., pp. 1119-1131. Oxford: Oxford University Press.

Gallagher, R, & Krawczyk, M. (2013). Family members perceptions of end-of-life care across diverse
locations of care. BMC Palliative Care, n® 12, pp. 1-9.

Gamondi, C., Larkin, P., & Payne, S. (2013). Core competencies in palliative care: an EAPC White Paper
on palliative care education. European Journal Of Palliative Care, 20 (2), 86-91.

Gongalves, E., & Oliveira, J. (2010). Urgéncias em Cuidados Paliativos. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual
de Cuidados Paliativos (pp. 267-300). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Gongalves, M., Rosado, ], & Custddio, M. (2010). Anorexia/Caquexia. In Barbosa, A. & Neto, [. Manual de
Cuidados Paliativos (pp. 181-189). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Guarda, H., Galvao, C., & Gongalves, M. (2010). Apoio a Familia. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de
Cuidados Paliativos (pp. 751-760). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Hampshire Hospitals (s.d). Achieving Priorities of Care in the Last Days and Hours of Life. Hampshire:
NHS Foundation Trust.

Hemingway, E. (2007). Por Quem os Sinos Dobram. Portugal: Livros do Brasil.

Higginson, L., Sarmento, V., Calanzani, N., Benalia, H., & Gomes, B. (2013). Dying at home - is it better: A
narrative appraisal of the state of the science. In Palliative Medicine, 27 (10) pp. 918-924

INE, Instituto Nacional de Estatistica. (2014). Obitos (N.2) por Local de residéncia (NUTS - 2013), Sexo,
Grupo etdrio e Causa de morte. Disponivel em:
http://www.ine.pt/xportal/xmain?xpgid=ine_main&xpid=INE, consultado em 07/04/15

INE, Instituto Nacional de Estatistica. (2014). Estatisticas Demogrdficas 2013, Ed. 2014. (C. S.
Estatistica, Ed.) disponivel em: file:///C:/Users/Joana/Downloads/ED_2013.pdf, consultado em
07/04/2015.

[PO-Porto, Instituto Portugués de Oncologia do Porto. (2015). Histéria do Instituto. Disponivel em:
http://www.ipoporto.pt/servico/cuidados-paliativos/, consultado em 06/12/2014.

Johnson, M., Attree, M., Jones, 1., Gamal, E., & Garbutt, D. (2013). Diagnosis, prognosis and awareness of
dying in nurses homes: towards the Gold Standard? International Journal of Older People Nursing ,vol.

9,n? 2, pp. 95-105

LACDP, Leadership Alliance for the Care of Dying People. (2014a). Care for people in the last days and
hours of life. High quality care for all, now and for future generations. Reino Unido: NHS.

LACDP, Leadership Alliance for the Care of Dying People. (2014b). Care for people in the last days and
hours of life. High quality care for all, now and for future generations. Reino Unido: NHS.

108


file:///C:/Users/Joana/Downloads/ED_2013.pdf
http://www.ipoporto.pt/servico/cuidados-paliativos/

Relatério de Pratica Clinica - Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

LACDP, Leadership Alliance for the Care of Dying People. (2014c). Priorities of Care for the Dying
Person - Duties and Responsabilities of Health and Care Staff (with prompts for practise). In One Chance
to Get it Right. Reino Unido: NHS.

Leal, F., & Carvalho, L. (2010). Disfagia. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de Cuidados Paliativos (pp. 145-
153). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Lozano, J. F. (1997). La comunicacién varbal y no verbal. In Lozano, ]. La comunicacién y compresion del
enfermo oncoldgico (pp. p 25-43). Madrid: Azprensa.

Menezes, R. (2004). Em busca da boa morte: antropologia dos cuidados paliativos. Brasil: Garamond.

Munro, B., & Munro, G. (2003). International Encyclopedia of Marriage and Family . Disponivel em:
http://www.encyclopedia.com/doc/1G2-3406900145.html, consultado a 22/11/15.

Nabal, M. (2004). Disnea. In Porta, ]. Gémez-Batiste, X. & Tuca, A. Manual - Control de sintomas en
pacientes con Cdncer Avanzado y Terminal (p. 148). Madrid: Aran.

National Cancer Institute. (2010). Advanced Cancer. Disponivel em: http://www.cancer.gov/about-
cancer/advanced-cancer/care-choices/palliative-care-fact-sheet#q9, consultado a 22/11/15.

Neto, I. (1999). O doente em fim de vida: cuidados no domicilio. In Portela, L. & Neto, I. Dor e Cuidados
Paliativos (pp. 52-64). Lisboa: Permanyer.

Neto, I. (2008). As Conferéncias Familiares como Estratégia de Intervencio e Apoio a Familia em
Cuidados Paliativos. In Associacdo Portuguesa para o Estudo da Dor. Cuidados Paliativos. (162 vol., n2 3,
pg. 27-30). Lisboa: Permanyer Portugal.

Neto, I. G. (2010a). Principios e Filosofia dos Cuidados Paliativos. In Neto 1., & Barbosa, A. Manual de
Cuidados Paliativos (22 ed., pp. 1-42). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Neto, 1. (2010b). Modelos de Controlo Sintomatico. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de Cuidados
Paliativos (22 ed., pp. 61-68). Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Neto, 1. (2010c). Cuidados Paliativos. Portugal: Alétheia Editores.

Neto, I. G. (2010d). Agonia. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de Cuidados Paliativos (22 ed., pp. 387-415).
Lisboa: Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Neves, M. (2012). O papel dos enfermeiros na equipa multidisciplinar em Cuidados de Satide Primdrios -
Revisdo sistemdtica da literatura. Disponivel em:
http://www.scielo.oces.mctes.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50874-02832012000300013,
consultado a 23/10/2015

Ordem dos Enfermeiros (2015). Regulamento n? 188 de 22 de abril - Competéncias especificas do
enfermeiro especialista em Enfermagem em Pessoa em Situagdo Crénica e Paliativa. Disponivel em:
www.dre.pt, consultado a 03/12/2015.

Pacheco, S. (2014). Cuidar a Pessoa em Fase Terminal (32 ed.). Loures: Lusodidacta.

Pereira, A., & Teixeira, G. (2009). O genograma e o ecomapa no cuidado de enfermagem em satide da
familia O genograma e o ecomapa no cuidado de enfermagem em satide da familia. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/reben/v62n3/12, consultado a 20/11/2015.

Pereira, |. L. (2010). Gestao da Dor Oncolégica. In Barbosa, A. & Neto, . Manual de Cuidados Paliativos

(22 ed., pp. 69-126). Lisboa: Nucleo de Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade
de Lisboa.

109


http://www.encyclopedia.com/doc/1G2-3406900145.html
http://www.cancer.gov/about-cancer/advanced-cancer/care-choices/palliative-care-fact-sheet#q9
http://www.cancer.gov/about-cancer/advanced-cancer/care-choices/palliative-care-fact-sheet#q9
http://www.scielo.oces.mctes.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0874-02832012000300013
http://www.scielo.br/pdf/reben/v62n3/12

Joana Filipa Gongalves Ribeiro

Planas, J. (2004). Sintomas digestivos. In Porta, ]J.. Gdmez-Batiste, X & Tuca, A. Manual - Control de
sintomas en pacientes con Cdancer Avanzado y terminal (pp. 91-119). Madrid: Aran.

Porchet, F. (2006). Interdisciplinarity: is it a trend or a necessity. European Journal of Palliative Care, 5,
pp- 179.

Porta, J.,, Gobmez-Batiste, X., & Tuca, A. (2004). Manual de Control de Sintomas en Pacientes con Cdncer
Avanzado y Terminal. Madrid: Aran.

Portela, L., & Neto, 1. (1999). Dor e Cuidados Paliativos. Lisboa: Permanyer Portugal.

Querido, A. (2005). A Esperanca em Cuidados Paliativos. (Universidade de Lisboa, Ed.) Lisboa.
Disponivel em:
https://iconline.ipleiria.pt/bitstream/10400.8/120/1/A%20Esperan%C3%A7a%20em%20Cuidados
%?20Paliativ.pdf, consultado a 06/04/2015.

Querido, A., Salazar, H., & Neto, 1. (2010). Comunicagdo. In Barbosa, A. & Neto, I. Manual de Cuidados
Paliativos. Lisboa: Faculdade de Medicina de Lisboa.

Reverte, M., & Llorente, B. (2014). Atencién al Duelo en Cuidados Paliativos: Guia Clinica y Protocolo de
Actuacion (Vol. 5). Madrid: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos.

Ribeiro, J., & Paulo, A. (2014). Efeitos para o Doente Terminal e Familia do Ndo Diagndstico de Agonia.
Castelo Branco: Trabalho realizado no ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior
de Saude Dr. Lopes Dias.

Roque, C. (2010). Agonia - Ultimos momentos de um doente terminal . (Universidade de Coimbra, Ed.)
Disponivel em: https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/18763/1/Carolina%20Roque%?20-
%?20Agonia%20-%20ultimos%20momentos%20de%20um%20doente%20term.pdf, consultado a
20/02/2015.

Sancho, M. (1999). Morir con dignidad. Atenci6n en la agonia. In Sancho, M. Medicina Paliativa en la
Cultura Latina (pp- 1021-1048). Espanha: Aran.

Sancho, M. (2006). Cémo dar las Malas Noticias (32 ed.). Madrid: Aran Ediciones, S.L.

Sancho, M., & Martin, M. (2009). Cuidados Paliativos - Control de Sintomas. (Hospital Universitario Dr.
Negrin, Ed.) Las Palmas de Gran Canaria: Laboratorios MEDA.

SCMCB, Santa Casa da Misericérdia de Castelo Branco (2015). Santa Casa da Misericordia recebe
projeto de melhoria de qualidade da UCC. In Povo da Beira, Ed. 1094, pp. 5.

Sapeta, P. (2011). Cuidar em Fim de Vida: O Processo de Interac¢do Enfermeiro-Doente. Loures:
Lusociéncia.

Sapeta, P, & Lopes, M. (2007). Cuidar em fim de vida: factores que interferem no processo de
interaccao enfermeiro doente. Revista Referéncia, 11, pp. 35-60.

SECPAL, Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (s.d.). Guia de Cuidados Paliativos. Disponivel em:
http://www.secpal.com/guia-cuidados-paliativos-1, consultado a 12/04/2015.

SECPAL, Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (2012). Libro blanco sobre normas de calidad y
estdndares de cuidados paliativos de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos. Madrid: Siosi Punto
Grafico.

SECPAL, Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. (2014). Atencién al Duelo en Cuidados Paliativos:
Guia Clinica y Protocolo de Actuacion. Disponivel em:
http://www.secpal.com//Documentos/Blog/01_MONOGRAFIA%205%20-%200K-
20140622%20Para%20imprenta%?20final%?20final.pdf, consultado a 20/04/2015

110


https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/18763/1/Carolina%20Roque%20-%20Agonia%20-%20ultimos%20momentos%20de%20um%20doente%20term.pdf
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/18763/1/Carolina%20Roque%20-%20Agonia%20-%20ultimos%20momentos%20de%20um%20doente%20term.pdf
http://www.secpal.com/guia-cuidados-paliativos-1
http://www.secpal.com/Documentos/Blog/01_MONOGRAFIA%205%20-%20OK-20140622%20Para%20imprenta%20final%20final.pdf
http://www.secpal.com/Documentos/Blog/01_MONOGRAFIA%205%20-%20OK-20140622%20Para%20imprenta%20final%20final.pdf

Relatério de Pratica Clinica - Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

Silva, ]. (2012). A morte e o morrer entre o lugar e o deslugar. Portugal: Edi¢cdes Afrontamento.

Simdes da Silva, S. (2009 ). Caracterizagdo dos cuidados de sailde prestados ao doente oncoldgico em
agonia num Servico de Cuidados Paliativos. Porto: Instituto de Ciéncias Biomédicas de Abel Salazar.

Twycross, R. (2003). Cuidados Paliativos. Lisboa: Climepsi.

Alberta Health Services. University of Alberta; Covenant Health; Edmonton Zone Palliative Care
Program (2014). Edmonton Symptom  Assessment System  Revised. Disponivel em:
http://www.palliative.org/newpc/professionals/tools/esas.html, consultadoa 12/11/2015

Virdun, C. Luckett, T., Davidson, P., & Phillips, J. (2015). Dying in the hospital setting: A systematic
review of quantitative studies identifying the elements of end-of-life care that patients and their
families rank as being most important. Palliative Medicine, 29(9), 774-796.

Wessex Palliative Physicians. (2014). The Palliative Care Handbook (82 ed.). Basingstoke and North
Hampshire: Hampshire Hospitals Palliative Care Service.

WHO, World Health Organization. (2002). National Cancer Control Programmes: policies and
managerial guidelines. Genebra: WHO.

WHO, World Health Organization. (2006). Dia Mundial da Satide 2006: Trabalhemos em conjunto pela
satde. Disponivel em:
https://www.google.pt/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=0ahUKEwiOv42mr77]JAh
XHvRoKHQgkApUQFggdMAA&url=http%3A%2F%2Fwww.dgs.pt%2Fficheiros-de-upload-
1%2Fdms2006-dr-tim-evans-pdf.aspx&usg=AFQjCNGwRbQaEpigaVwyCFuXS7GPgEOAQQ, consultado
a:20/05/2015.

WHO, World Health Organization. (2012). Scoping Document for WHO Guidelines for the
pharmacological treatment of persisting pain in adults with medical ilnesses. Disponivel em:
http://www.who.int/medicines/areas/quality_safety /Scoping WHO_GLs_PersistPainAdults_webversi
on.pdf, consultado a 25/05/2015.

WHO, World Health Organization. (2015). World Health Organization,Humanitarian Health Action -
Technical guidelines. Disponivel em:
http://www.who.int/hac/techguidance/tools/manuals/who_field_handbook/6/en/index1.html,
consultadoa9/11/15.

WHO, World Health Organization. (2015, par.1). Definition of Palliative Care:. Disponivel em:
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/, consultado a 04/04/2015.

111


http://www.palliative.org/newpc/professionals/tools/esas.html
http://www.who.int/medicines/areas/quality_safety/Scoping_WHO_GLs_PersistPainAdults_webversion.pdf
http://www.who.int/medicines/areas/quality_safety/Scoping_WHO_GLs_PersistPainAdults_webversion.pdf
http://www.who.int/hac/techguidance/tools/manuals/who_field_handbook/6/en/index1.html
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

Joana Filipa Gongalves Ribeiro

Apéndices

112



Relatério de Pratica Clinica - Identificacdo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

Apéndice A - Carta a equipa multidisciplinar do HPC

"Diante da morte a vida reflete-se"
José Ferreira da Silva
2015-05-25

Esta semana dei-me conta de que muito do que senti com esta passagem pelo Servico de
Cuidados Paliativos do “HPC” néo podia ser descrito no Relatério de Estagio, atendendo a
necessidade de me manter fiel a técnica e ciéncia, mais do que ao coragdo. Ainda assim e
porque se a forga de assistir a tantas despedidas aprendi que ndo devemos deixar muito por

dizer ou por fazer, decidi deixar-vos o meu testemunho desta forma.

Durante um més intenso cruzei-me com dezenas de doentes (em grande percentagem
terminais) e as suas familias. Senti uma imensa necessidade de estar atenta a todos os
pormenores, porque para mim — como tantas vezes expressei — o SCP é um lugar especial.
Conheci muitos medos, relativizei alguns, revi-me noutros e quando finalmente sai de mim e
desse fascinio pela qualidade dos cuidados prestados, apercebi-me da coragem de uma
equipa tdo jovem na transformacao diaria da morte em vida e da vida em efetivamente boas

mortes.

Potenciar as despedidas, controlar os sintomas, atentar aos pormenores e palavras,
olhares e maos que se dao, aliar a técnica e a ciéncia — e 0s novos conhecimentos — a escuta
ativa, apoio a familia, trabalho em equipa e preparac¢ao do luto ndo é sé mais um trabalho. E
apesar disso, todos os dias ha um regresso a casa para estes profissionais e rotinas tao
semelhantes as do resto do mundo. Escolher trabalhar por turnos, acordar cedo, ndo dormir,
passar horas no transito, sair mais tarde, ndo almogar a horas... para acompanhar doentes e
familias que enfrentam a inevitabilidade do fim ndo me cabia num simples Relatério de
Estagio. Escolher viver para melhorar-se e melhorar tem mais que ver com amor (uma outra
forma dele). E amor é muito mais do que uma competéncia humana. O amor é uma escolha
diaria.

Dou muitas gragas por todos os dias em que vos acompanhei, também eu com medos de
imediato desconstruidos pela vossa orientagdo e o incentivo necessario para entender que s6
posso dar sentido a minha vida na consciéncia de que um dia também eu terei de despedir-
me. E que a opcdo é apenas entre viver fechando-me ou entregando as capacidades que
posso treinar ao servigo do outro, intensificando a vida que sempre se reflete na evidéncia da

morte.
Votos de imensas felicidades a toda a equipa,

Joana Ribeiro
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Efeitos para o Doente Termunal e Familia do nio
diagnostico de agonia
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Efgites para o Dosate Terminal & Famihia do ndo dizgnastico do agonia
Revindo Sistamatica da Literatora
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Efgitos pama o Dvossatn Termminal & Familia do ndo diagnsstico do agonia
Beorisdo Sirtaratica ds Litratmma

EESTUMOD

PROBLEMATICA: Com o aumento da esperanca media de wida verificou-se um incremento
considerave] do mimero de doentes cromices & dependenies. A morte & muitas vezes encarada
comeo tm fracasso, o que incentiva a ebstinacso ferapeufica & nao penmite a devida atencao 30
soffimento associado com a proximidade do fim.

0 penodo dos witimes dias ou heras de vida reporia-mos a um subprapo de doemtes em
sifuacdo tenminal que remer cuidsdes especificos, proporcionando o maxime conforio Ao
doents ¢ promovends disnidade de vida, sem qualquer infencdo de acelerar ou retardar o
Frocesss de more.

OBIECTIVO: Com esta reviz3o sistematica prefendemos idenfificar os principais feitos oo
doente terminal e familia que resultam do ndo diagnostico de agomia per parte dos
profissionais de sande.

DESENHO: Estudo gualitative, revisao sistemarica da literatura, meta smiese.

METODOS: Foram inchuidos 9 artizos, 3 revisdes sistematicas da literanura e 3 trabalhos de
mvestizagao academices, publicados enire 2009 & 2014, pesquizades em bases de dades de
referéncia 8 OO ACESSO A fewio infegral.

BESULTADOS: 530 descritos diversos efeitos nefastos para o doente e familia consequentes
do 030 diagnestico de agonia por parte dos profissionais de sande, pos diversos contextos de
ruidados. Estes relacionam-se sobretude com a perda de confianca ma equipa e a deteriongao
da relacao terapeutica estabelecida. descomtrolo sinfomatico, mtroducae de tecicas mvasivas
causadoras de soffimento & a nao satisfgdo de necessidades psicologicas & espimituais.
CONCLUSAQ: Apesar da vastidio de estados no dmbito dos Cuidades Paliatives, sho poaces
o5 que se referem especificamente as comssquencias do nao dizpnostico de aponia. Ainda
assim, de um modo peral, todos o antipes abordades salientam a Importancia da identificacdo
da proximidade da morte, no sentido de promover a dignidade e a humaniracdo dos cndados.
E consensual em todos os estados a necessidade de ncrementar a formagao des profissionais
oo que diz respeite 2 identificacao de sinais e sintomas mdicatives do estado de agonia & 2s
penicias basicas de comumicac3o.

PAT AVEAS-CHAVE: Cuidados paliatves: cuidados em fim de vide: cuidados serminais:
ndp digemdstice de geonia; ndo digemostico des wiimas hones @ dios de vids, disemdisico
ciimice; doente termimal ¢ fmdia; gfeios, comsequéncia, Liverpool Core Pathwdy,
sarizfaghs da famiia

3 | Andreia Paule & Joana Ribairo
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Efgites para o Dosate Terminal ¢ Familia do ndo dizgnastico de aponia
Eevisdo Sistematica da Lituratora

ABSTRACT

PROBLEM: With life expecancy increasing, there has besn a considerable merease m the
mumber of chromically ill and dependent Death is often seen as a fathore, which encouragzes
therapeutic obstnacy and does pot allow atienfion fto the suffering associated with the
proximity of the end The persod of the last days or howrs of life mkes us w 2 subzroap of
patients in fermmal situation that requives specific care, prowviding maximom comfort o the 1
and promoting the dignity of hfe. without any intention to accelerate or slow down the dying
DIOCess.

QOBIECTIVE: In this sysemafic review we miend # idenify the main effecz in the
terminally il patient and family that result from the not diasmostic of agony fom the part of
bealth professionals.

METHODS: There wers incloded nine articlss, three systematic Bteratre reviews and two
academnic ressarch papers, published betwesn J009 and 2014, surveyed in databases of
reference and with access to fill texi.

BESULTS: Thers are described several adverse effects to the patient and family dus fo the
azony not diagnossd by health professionals in the vanouos contexts of care effects. These
relate mainly to the loss of confidence i the t=am and the deferiomaton of established
therapeuric relationship, uncomirollsd sympioms and immodoction of invasive techmiques
casing soffering and unmet psychological and spiritual needs.

CONCLITSION: Despite the vasmess of study as pant of palliative care, there are few that
refer specifically to the conssquences of not diarmosing apony. Stll, in general, all ardckss
coversd accenmate the mmporance of dentifyine the proximmity of death, in the way
promiots the dignity and compassionate care. It's consensual in all stadies the need to increase
the formation of professionals with regard to the idenfification of signs and symptoms
mdicative of a state of agony and basic commmmication skills.

EEYWORLS: Poliatve care; end gf e care; terminal care; not dicemostic of apony; mot
diggmostic f the loor howrs and days of [k, clinical digemorir; ermingl patient and frmily;
gifects, comsegquences, Liverpool care patinegy, iy satybcdon.

; | Andraia Paulo & Joama Eiboiro
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Efsites pama o Diosate Termuinal & Famiba do i dagndstico de agonia
Reriado Sisterasica da Lituramra

INTRODUCAQ

Com o5 potaveis avangos da Medicina foram controlados mmitos dos problemas dos
quais derivavam guadros clinices fatais, nomeadamente doencas infecciosas. Conjuniaments
com o amenite das condipdes de vida das populagdes, esies avangos penmifiram aumentar a
esperanca media de vida, sobretudo nos paises desemvolvides, o que nos coloca perants mm
merements considerave] do mimer de dosntes cromicos & dependentes (Capelas 2014).
Ainda que a marts s2ja “om fcio inexoravel da vida”, como escreve Meto (2010], a sociedade
tende a encara-la como o resulde ds wma Iufa conma a doenga, incentivande a obstinacdo
ferapeutica & nio dando a devidy afencdo a0 sofimenio associade, descurando-se as
necessidades do doemre em fim de vid: e da sua familia (Capelas, 2014), (Weto & Barbosa
3010), (Sapeta, 2011).

Os Cuidados Paliatives, definides pela OMS (2002) como “uma abordapem gue visa
melhorar a qualidade de vida des doenfes — e suas famlias - que enfentam problemas
decorrentes de wma doenca imcoravel slou grave e com prognostico Hmitsde, atraves da
prevencao & alvio do soffimente, com recurso a idemtificacdo precoce & fammento dos
problemas nde so fsicos, come a dor, mas tambem dos psicossociais & espirifuais™ penmitem
boje, uma respesta digna que copfrarie a sensagdo de que “j2 mada ha a fazer™ (Meto &
Barbosa, 2010). (Sapeta, 2011).

A debilidade ndo deve ser entendida como infericridade, seja em que contexto, pelo que
a frapilizacao 50 pode comsspomder a wma imtemsificacdo do cuidar. Neste sentido, e
fimdamental impresnar a filosofia dos Cnidades Paliatives, contando com as suas ar=as de
actaagdo fimdamentais, referidas por Twyoress (2003): conmolo dos sinfomas, conmmicac3o
adequada, apoio @ fanulia e tmbalho em equipa (Meto & Barbosa, 20100, (Packeco, 2004).

{0 pertod dos ultimos dias ou boras de vida, desipnado gerlmenie por agonia, TepoTia-
B05 2 Um subgrupe de doentes em sHuagao erminal que requer ooidados especificos. Para que
seja possmvel redefinir objectives & miensificar esses mesmos cuidados, € necessario fazer am
diasnostico concreto de que a morte & sminemts, o QU ISJUET Competéncizc pessoais e
profissionaiz da equipa eovolvida S0 assim sera pessivel proporcionar o makime confarto 20
doente, promeovendo dizpidade de vida, sem gualgeer infengdo de acelerar ou refandar o
processo de merte (Meto & Barbosa, 20000, (Rogqee, 2000,

6 Andrsin Pamlo & Teana Ribairo
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Efgites para o Diosate Terminal ¢ Familia do ndo dizgnostdco do agonia
Bavicdo Sirtematca da Iiteramma

A formulagdo de um diapnestce de agomia @ complexa e deve ser feifa pela eguipa
multidisciplinar. Para 2l devem ser tidos em comsidera;3o pela equipa os sepaintes factores,
descritos por Ellershaw (2011
- Existe alpuma cansa reversivel que possa esiar a pofendiar o agravamento da condicdo do
doenta?
- Podera o ufente estar nas ultimas hors e dias de vida?
- E necessiria uma avaliagio especifica ou 2 sepumda opinide de um especialista em Cuidados
Paliarives?

Todas estas questoes devem ser refornpmladss pela equipa caso se verifiquem melbarias
oo estado peval do doente, elementos da equina ndo estejam de acorde com o diagnostico ou
5 passades tres dias o doente se mantiver com vida,

Para alem destas Hnhas orientadoras, estao descritas camactenisticas fsiolosicas comuns
3 fase de azomia, nomeadamente. sezundo MNato (2010):
- Apravamento evidente & progressivo do estado fisico, acompankada por aleragdes do mvel
des consciencia, com consaquente dependancia & difirnldsdes m comuamicacio;
- Alteragdes da deghiticao e ingestao;
pdemas perifericos e farfalbeira), bem como desconirole de esfncterss, alteractes ma
temperarura corporal @ na coloragdo da pele (cianose);
- Sinfomas psico-smocionals (angnstia, crizes de medo ou pamico, agiagdo ou pesadelos), &
ainda evidencia de que o mbente sente a proximidade da marts.

Assim que ¢ feito do diagndstic de azomia, as prioridades e ohjectivos dos cridados
modificam-se, sende fimdamental o controlo de sinfomas & medidas de conforie, conmmicagio
epire 3 equipa, o doente & a familia, tendo em confa as necessidades psicelogicas, sociais e
espirituads desta fase. As intervencdes e rammentos devem ser revistos, descontimands todos
agueles que mdo 30 pecessanios, simplificando-se a tempéutica e adeguando-s2 a wvia de
administracio da necessiria pam o contrelo simemarico (Ellershaw, 2003), (Nato & Barbosa,
2010).

E possivel. amaves das caracteristicas referidas, subemtender a existéncia de efeitos
mefastos que resuliam de uma agomia ndo dianosticada. Com este estado, prefendemos dar
respesia 3 questao principal ((hmis os efsites no doente ternmiral & familia que advem da
mméncia de diagnostico de agopia per parte dos profissionais de sande (eguia

d Andrsia Panlo & Toana Ribsire
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Efgitos para o Dosnte Terminal ¢ Familia do nio dsgnostico de aponia
Bervindo Sictermdtica ds Liorators
mualtidisciplinar), no confexio de uma unidade de infernamento, guer s2ja hospiflar oo ndaT),
evidenciando a necessidade de acruar nesta area. 5o assim @ possivel gamantir o conforto do
doente ¢ familia, possibilitando-s2 uma mome dizna e preveninde haos complicades,
reflectindo o5 principios to0s a ter em conta nes cuidados prestades (Foque, 2010, (Meto &
Barbosa, 2010), (Sanche M. G., 2006).

Andreis Panle & Foana Ribairo
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Efsites pama o Dosate Terminal & Familia do nie dagnostico de agonia
Rovindo Sismeatica da Limramra

1- METODOS

Para uma melhor compresnsas dos ohjectives deste mabalbo, devemos referir que uma
Tevisdo sistematica da literatara fem como fnalidade reumir a evidéncia cientifica encomtrada
sobTe Uma guestao de partida. Para a sua realizazao @ necessaria a definiclo de estategias de
Tasca, o estabelecimento de criterios de inckisao e exclusao de artipos e, essencialments, uma
apalise criteriosa e objectiva da literatura escolkida. O processo de planeamento da revisio
sistematica consiste ma camacterizacdo de cada esmado selecciemado, da avaliacio da soa
pertinéncia, da identificacdo de conceitos chave e das conclusdes obtidas.

Com a finalidade de aferir quais os efeibos para o doente terminal ¢ familia do o3o
diasnestico de agonia, realizamos uma pesquisa que nos permitisse responder 3 questdo de
parntida: (euss o5 gieiros no doande fermingl @ fimmilia que adwm dr auséncia de dicemastico
de GEoRET por parie dos profissionss de noude fequips muliidcpingr, ne contedn de U
emidade de infermamenia, quer Sga Rospialar o nde?

Tivemos como objective findsmental na elaboracio desta revisdo sistematica da
Eteranira:

- Mentificar o5 principais efeitos no doente terminal & familia que resultam do odo
diamastice de azonia por parte dos profissionas de sands.

Com o inhito de identificar o5 diversos estados pertinenies para esia iDvestigagao,
definimos alzuns criterios de pesguisa-

o Critdrios de inclisda: Inchimes no nosso protecole de pesquisa estudos entpiricos &
d= panmezra qualitativa, sendo o confexio o servifos de imfsrmamento aperas de
adulbios, bem como revistes sistematicas, em ingleés, espanbol, flances & portugues,
com um horizonte temperal de cinco apos, especificamente de J009 ate 1014,
inckasive.

= Critérics de exciusde: Nao foram considerados estudos de nafureza pediamica e

relatives a assisténcia em servigo de urgéncia e cuidades intensives, bem como estudos que
abordam wm estado de aponia ma0 comsequents de uma Goem{a CTOMECA, PrOgTEsEivAa &
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No senfide de mapear a possa pesquisa, defimmas alpumas palavTas-chave wiilizadas
com descritores: Palisme Care; end-gf-ijR care; fermingl care, non diggmosme dyime, non
diggnosig lazt hours and days of ijfe; clinfcal diggmosis; feorminal patient and fmily; gifects,
consegquences, Lverpool care pativeay, fomily roogiomon.

A pesquisa, tendo em confa o horizonte femporal mencionade, hassada no metodo
PICOD (tabels 17, foi realizada em diversas bases de dados online de referéncia,
momeadamente a Biblioteca do Conhecimento Online (B-On), Repositorio Institucional da
Universidade Catolica Portugussa, Fepositorio Clenfifico de Acesso Aberto de Porfugal,
Repositorio Cientifico da Ordem dos Enfermeiros, Fepositorio do Instingo Politécnico de
Castelo Branco, Web of Cience, Meadline®y, EBESCOHost®, ScienceDirecti, PubMed,
Biomed, Evidence Bazed Medicme CINAHL®, assim como o motores de pesgoisa
Google®, Foogle Académico® e Yahoo.

Palnzm-{Thovs:
P Parhopemies Blacdsecs, anomrnarmos, doamiss, ol e
Srmiliores de dosates g
DO SO

1 Imeroencien Ehrm do oo Bagmesacs i ———
azonia oo doonse: el & Sl e g L

] Comparagiics Cmis”? Rl g
[4] Chricomos Harsibicar o seadin Se agoee: agoss
CETTRLRL' FoliS
wlives do ndo deoston. A
Mseodo qualitatho, e

D | Desesho doestade | Smemenclogion, sstade de s, U——

. . . . L irarpond care pashey
Aclies sirlmmosicas dy Horatma,
= Homih sasiglsosiom

Tabsla 2 - Pardmeciros FICRD

Partindo das footes de infonmacdo e critérios de pesguisa anferionmente referides
miciou-se a fase incipiente do trabalho, que se revelow algo complexa, uma wez que os
descriteres escolhidos apresentrvam um puomero sipmificative de arfiges & ndo 5o adusiam
pertinentss para o estode em guestdo. Deste modo foram selsccionados para leiura do
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respective abrracr 56 artizos, 3 mbalhos de investizacio umiversititia e 4 revisdes
sistematicas da lifteratara.

Com a exaustiva leihma dos texios inisgrais foram sslscoionades apenas @ amigos de
fonfe primaria & natareza qualifativa e, como fonfes secundarias, I tabalhos de iovestizagso
acadentica e 3 revisoes sistemaficas da literatura. Mos sepuinfes prafices, expde-se a
distribaicao por ane de poblicacae, bem como por pals de oripsm dos respectives estades.

i3
3
13
2
L3
1
03
o

J‘J 1i o J'J
- A T
%R R R R R

Cordflics | - Doiribuicio por ans de Foblicachs

Izl
Hiolamda
ElA
Codoaobiz
Pl
Taglaarms

Grifics I - Distribics pr pais de Origes

Com a inferpretagdo dos graficos, podemos constatar que a maior prevaléncia de artigos
pablicados sobre esta tematica verifica-se a Ingliterra, justificando-ss este facto pelo notavel
desenvolvimento dos Cuidados Paliatives oo pats. Alem dests aspecio, foi no Instinsto ingles
Marie Curie Pallistive Care que se criow, na década de 00, o Liverpoal Care Patineqy que
consiste mum formulario sistematizado que visa uniformizar o5 cuidados a0 wiente em agomia
(Roqua, 2010). (Sancho M. G- 1999)
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Foi motive de surpresa o facto de surgirem apenas dols rabalbos poriizueses na area de
mferesse que pretendemos pesquisar, Uma vez que Consideramos periinents 3 questdo [Or oS
formulada po desenho da revisio sistemdtica e, também. porque os Cuidades Paliativos se
apresentam cada ver mals e ASCERS30 Do oGS0 pals, desds o micko da década de 90 do
passado seculo. Relativamente ao ano de pablicacso, compreende-se um maior predonmnis de
pablicagoes em 3008 e 2011, tendo em conta o barizonts temporal previamenis definido pam
esta revisdo de lterathma.

Podemos deste modo refer que todes s ardzes respondem. de certa forma, 2 questao
micialmente formalada, referindo o5 efeitos do ndo diapnostoo de agomia para o utente e
familia, bem como o3 heneficies obtidos com esse mesmo diagnostico. Pam este tema fiol
OnIifo inferessante reconbecer que o doeofe e fanulia comefaram a ser comsiderados
glementos relevamies no processo de coidar apos a implemenfacio do Liverpool Care
Pathway, com todos 0s beneficios de advem deste facio.
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- RESULTADOS

“How people dis rumaing in the memory of thoss wha live oa™
{Sanndars, 1989)

A prowimidade da mone do doente cronice constital um prande desafio para as equipas
multidisciplinares, eoconirandg-se descrita pa grande maloria dos estados por nos
seleccionados (Dee & Endacott. 2011), (Silva, 20089, (Carloto & Sapeta, 2012), (Anderson &
Chojnacka, 2017). Cuande o doente em ultimas boras ou dias de vida & acompanhade par
equipas multidisciplinares com dificaldade em esmbelecer o diapmostico de agonia, o©
soffimeniv & comsideravel sobretasde pela mammtencdo de ierApeUDicas & PeCHECES
desadequadas  (obsticacdo ferapeutica) & um  desadequado  confrolo  sinfomatioo,
meslizenciando medidas de comforto apropriadas (Sikva, 2009, (Hui & Com. 2009). Estas
dificuldades, sobretnde na comumicac3o (Heide, Vesrbesk, & Swart, 2010) & oo apoio ao
doente & familia, 530 consequéncia de laomas ma formagdo dos profissiomais de saade
(Chapman & Ellershaw, 20117, (Dee & Endacott, 2011).

Fepresentando o doembe fermuinal wma gande parcela das pessoas assistidas mes
bospitais & restantes servigos de sande, esie mdo deveria ser abordado mama perspectiva de
“nio b3 nada a fazer™ (Barclay & Momen, 2011) (Fresmandle & Sevmour, 2017) (Haide,
Vesthesk, & Swart 2010), pois come Carloto (2012) refere “A fase do mamer ¢ tho
Enportants Como © nascer @ gualquer ouira fse da vida do ser umame, pelo gue nao deve ser
desvalorizada nem desumamizada™,

HNio entanto, pam que s=jam assegurades ooidados de qualidade ap doente em fim da
wida e famalia & necessario, fimdamentalments, gue se reconhega que 3 mone esta prowima
(Sitva, 2008, Ainda que a maioria dos prefissionais considers que & mm dirsito dos aientes ter
conbecimento do s=n estade climico, muites ooultam informacdes e evifam os topices
rebacionados com os cgidades em fim de vida (Heide Veerbesk, & Swart 2010) . Sdo
descritas algumas barreiras relacionadas com a equipa na formacao do diagnostico de aponia,
pomeadamente: prognostico incertn, sobretudo em cases de insuficiéncia de orzae. falta de
meing qunte 3 utilizacio de estrasépias basicas de comamicacdo, sentimento de fracassa,
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mEerers A0eCa do femp e confexin de maore & recsio 03 goebma da esperanca (Chapman &
Ellershiarwr, 2011) (Barclay & Momen, 2011} .

Apesar das dificaldades referidas, pnsitos estudos recomendam a promogac de ama
comumicacao eficents, demonstando que 3 maioria das pessoas em fim de vida dessjam
compreender o que [hes est a acontecer, tendo as estrategias de coping Decessarias para gerir
esias mesmas mformagtss, 30 usufrurem de um acompanhamento PrOXETO e atento
(Witkampe & Zirylen, 2011), (Barclay & Momen 2011}, (Gibbins & McCoubriz, 2009).

Cunibbins eof naf (2000) refere almms esmdos qualipiives, baseados sm enirevizias com
doentes oncologicos ferminais, que demonstam gue Do estes como 35 suas familiss e
respectives profissionais de sands partilham a opinido de que & fandamental a preparacao da
marte (Jocal, s fmebres.. ), a resohagao de questies pendenies & a despedida.

Desta forma, na passada decada de 20, surgiu uma ferramenta de apoio aos profissionais
de saude desiznada ds Liverpool Care Pathwray (LCTF) que consiste mum forpmalario intesrado
lezal que permite direccionar a equipa Dmltdiscplinar na promofdc de um melbor
atendiments 30 doente em fim de vida e sua famibia (Anderson & Chojnacka 2012). Este
protocolo orients tomadas de decisdo e focos de atencao, proporcionands um maior énfase
s necessidades do doente’ familia (Freemantle & Seyvmour, 2012).

O controlo de sinfomas @ 3 primeira area oo gual o LCP promove direcirizes de
ondados, pomeadamente, 3 antecipacdo de prescrigdes & protocolos terapeuticos. Este permite
fambem o cuidado ao doents em fim de vida em qualquer contexio & equipa (Gallagher &
Erawczyk, 2013). A wilizagio do LCP poiencia tambeém. wma maior Bcilidade na
documenta; o, oferscendo mais disponibilidade do profissional de saide mo atendimento 3
pecessidades do uwents, de modo 3 que sejam revistas frequenfemente 35 imfervensdes
providenciadas (Anderson & Chojnacka, 20121). Ouire aspecto abrangido pele LCP e a
COMUEICACH0 COmo o msinmmento essencial na relacdo com o utents & familia, pois este
EaTamie o Ap0i0 & 3 abordagemn DECesSATIOS 3 QUBSIGSs COMD O DIOEDOSHCO, Opgoes
ferapauticas & 3 RAnsmiss30 ds mas noticias, sendo valorizadas as necessidades psicologicas e
espiriais dos mesmos (Andsrson & Chomacka, 2012) (Tobnson e ai, 2013).

14 | Andreis Panlo & Jeana Eibsiro

127




Joana Filipa Goncalves Ribeiro

Efgitea para o Dioeato Terminal & Famila do ndo dagnsstico de agonia
Rerindo Sistematica da Literatma

Esguema I - Benelichs da Implensmitachs do LOF sopunda dsslersen (3015

Muitos arfigns dormmentaram a pertméncia do LCP pa melhoria da qualidads de
cunidades, mma vez que foram inclosdos familiares de doentes que ndo bensficiaam do mesmo
e guires Erupos que bensficiaam fendo estes esmdos permitide identificar o= efeios
provecados pelo ndo diagnostico de aponia oo doente ¢ famibia (Des & Endacott, 2011),
(Freemantle & Seymour, 2012)

Foi poforio que, com a implementagdo do profocolo, o5 profissiomais de sande
demonstraram alzuma ansisdads questonando-se 52 esfariam a tomar a atifode cera Do
momenin oporioms (Dee & Endacon, 2011) e o gue ocomena se, por alzom motive, o doente
melhorazse & fossem considerados pelo mesmo e fanulia como profissionaks incompetentss &
mexpenientes (Freemantle & Sevmour, 2012). Assim, como Dee @ al (20011) refere oo sen
arfigo, devem ser defimidos trés femas cenfrais e respectivos faciores para a mesma
problematica:

- Compreensdo da jormada do doente (com historia clmica muito bem documentada e
reconbacimento por parte do medico da deterioracdo progressiva do pacienis);

- Suporie para a tomada de deciz3o (com o apolo de wma equipa pmltidiscipkinaT cossa & com
a colaboragao de equipas especializadas na area);

- Preocupacdo de que o tatamento oferecide € o adequade ou ndo (Com UM CoODMMECACED
adequada e um ambiente favoravel).
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11- Dommios - chave relacienadss com a satisfacio do doemte Tamalia

Da mimciesa exploracas dos amtipes seleccionados verificou-se que a satisfacdo/
msatizfa3o do doente e familia assenta em varios dommios - chave de caidades, baseando-se
BSies mdC

- Conforio do doente. pois sepundo Heide (2010) as diferencas no enfoque geral do
atendimento em hospitais, como outras unidades de sande. pode afectar a adequacao do fim
de vida. Desta forma, s doentes goe faleceram oo hospital ou casas de reponse manifsstaam
com mais freguéncia sentimentos de ansiedade @ ansnsta do gue aquelss que faleceram nes
seus domicilios. Sezande depoimentos de familiares, o cuidados bospitalares sdp menes
mdividualizades, maiz direcriomades para a mua da doenca & prolonFamente da vida, com
recumse a obsHnacaoe terapeutica, logo, mais sofrimento;

- Conrolo de simomas, que ssmndo o esmde de Gallagher (2013) mutes dos
enirevistados indicam gue o man confrolo de smbomas e devido a indiferenca por parte dos
profissionais, a falha de comumicagdo enire fimcioparios & fambem por senfimentos de
descrenca oa meplipencia Almms enfrevistados referiam fmbem que mesTavam alzoma
renifencia ao questionar os cuidados prestades por mede de afectar negativamente abordagens
fisharas;

- Apcio emocional prestade, uma ver que frimfa por cento dos eomrevistados por
Gallagher (2013} afirmaram ndo ter recebido o apoio mecessario parm enfremtar semtimerdos
dificeis, durante o5 dods Gltimos dias de vida do paciente ¢ mo bato. Cerca de 373 des
mouiridos revelwam ter frado sezinhos e sem acesso a qualguer informacdo do doente
mquando este, em meio hospitlar, apresentava um agavamento acentaado do estado chmico.
Algin: familiares referiam tambem que gostariam de fer recebide um telefonema de
acompanhamente o 1 expressao de condolencias;

- Infirmacao & educagdo. Mos estudos documentados (Freemantle & Seymeur, 2017,

(Dee & Endacott, XH11). (Anderson & Chajmacka, 2013) e (Gallasher & Emworyk, 2013)
werificou-s2 uma esmapadon preocupagdo com o fcte de a grande maioria dos entrevistados,
que tmham doentes em hospitais, referirem que nem sempre foram informados da globalidade
da coodicie dos seus doentes, ou que foram emadamenie mformados por pare des
profissionais de sande, como mum caso desorite por Gallagher (2013), em que wm enfermeino
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teria informado a fanulia de que o doents oncologico tenmiral estaria estavel e apenas um
pouco sonolents, ndo reconhecendn que estas ja seriam as ultimas horas ou misios de vida
do doente. Apos poucas boras, estes mesmos familiares foram visitar o doente e este tinha
falecido, sem possibilidade de e despedir Mo artizo, Gallagher (2013) foca a necessidade de
pducar o5 profissionais de sauds para informar & apoiar a5 familias mestes momenios t3o
mfensos, pois a boa pestao destas horas e essencial para ajodar a familia a se sentir ouidada e
n3o abandomada.

- Commmicagao e competéncias dos profissionais. Este aspecto foi nmitas vezes referido
mos artizes de Dee (2011) & Gallagher (3013), que testepmmbaram exemplos em que a famikia
de doentes em fase aginica n3o Hveram O MOMenis Oporimse para s despedirem, como no
CAS0 S U8 Um ufente tinha imiciado Lomzepam e esse aspecty nao tinha sido tansmitido
pem a fanvlia pem a equipa sepuinfe de enfermapem, pelo que o doente acabou por
permamecer somolento, tendo falerido pouwcas homas depois. O prupo de profissiomais goe
obteve melbores resultados nestes dominios fol o dos enfermeiros.

Os antipes uilizade: pesta revis3o sistematica fambem referem a imteracgdo des
profissionais com o doente’ familia, coordenacdc de senvigos & Su3 Comsisténcia e
flexibilidsde, anibiente Scilitador & atendiments ndividualizado como Emprescindnveis para a
satisfacdo ou insarisfac3o nos cuidados do dosnte & fanrilia

Do mesmo mede, sezunde Ellershaw (2011), His (2009) & Witkampe (2011}, os sfeitos
oo dosnte ¢ fannlia ds agonia ndo diapnosticads podem ser divididos em move topicos,
ihasirados mo esquena sepnnts (Esguema 2.
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Esgquema II - Ekries do nde dha pmanisco de aposis pars + dornic ¢ familin sopunds Ellerbors (3001

Fazendo uma breve comparagdo dos afizos acima referidos e dos efeitos do ndo
diagnostico de agomia para o doente e familia, identificados par Ellershaw (2011), podemes
muferir gue sem consensmal a conchisde de que sem a fonpulagdo, por pare da equipa
multidisciphinar, de um diagnostico de ultimas horas ou dias de vida a5 comsequencias serdo
pefastas par esta made de cuidades.
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Conclusao

0 doenfe em ulfimas horas ou diss de vida apresenta um comjunin de alieragdes
fisiologicas ¢ psicologicas a0 qual o profissional de sadde ndo pode mem deve ficar
mdiferents. Trata-se de uma fase com prands impacts smocional no doents, famalia & sguipa
ferapentica, que necessita de WA expressao de sentimentos, conchisdes, despedides, o que
carece de alpuma tanguilidads, intimidads e seremidade. Desta forma, & na equipa de sande
que 3 fanmlia procum o Suparts pam esie proCsss.

A revisao sistematica que nes propusemos dssemvolver teve Como infite comprasnder
quais 05 efeifos resultanies do ndo diagmostco de apomia, pelo Que foRm vanios o5
identificados afraves da leftara dos artiges escolkidos. De facto, fol uma temarica que desde
logo desperiou a nossa atengdo & do qual thvemos 1m posio enorme em realizar.

Este estudo permtio verificar gque o receip da equipa em enfrentar a moerte, a
ComUmicaas ineficaz e a flta de fommacdo dos profissionais fomm alpuns dos topicos
abordades. Concluomos tambem que a implementacads do LCP resultou mmas melhoria
consideravel ma satisfgdo do doente ¢ fapnlia @ nom excelents instrumento de apoio para a
exceléncia dos coidados prestados ao doente em fim de vida pelos profissionais de saade.

Como limitagtes, observou-se um elevado mimers de artigos que 52 enconiravam
directamente relaciomados com o coidade ao doente tenmiral, ndo especificando as ultimas
boras ou dias de vida e o diagnostico de agonia. Tambem foram exchodss vanas publicacdes
direccionadas para a pratica em servigos de wgencia pelo goe ndo foram inchndes no
presents sstudo por serem criterios de exclus3o.
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Apéndice C - Plano de Formacéao em Servico (UCCISCMCB)

Plano de Formacéao em Servico

Identificacdo e Gestdo dos Ultimos dias e Horas de Vida

Duracao: 2h30
Formadora: Enf.2 Joana Ribeiro
Objetivos especificos:

e Demonstrar a importancia da identificacdo de um doente nos ultimos dias e
horas de vida;

e Identificar as principais barreiras na identificacdo de um doente nos ultimos dias
e horas de vida, sentidas pelos profissionais;

e Perceber quais os efeitos para o doente terminal e familia do ndo diagnéstico de
agonia;

e Identificar os principais sinais e sintomas inerentes ao doente nos ultimos dias e
horas de vida;

e Perceber aimportancia da gestdo adequada dos ultimos dias e horas de vida,
nomeadamente recorrendo a um guia orientador dos cuidados na agonia.

Plano pedagégico:

1 - Definir a fase de ultimos dias e horas de vida;

2 - Explicar a importancia da intensificagdo dos cuidados nesta fase da vida do
doente, referindo as barreiras a sua identificacdo por parte dos profissionais,
bem como os efeitos do ndo diagndstico de ultimos dias e horas de vida no
doente e na familia;

3 - Abordar as questdes éticas inerentes ao cuidado em ultimos dias e horas de
vida;

4 - Demonstrar de que modo é feito o diagnoéstico de dltimos dias e horas de vida,
referindo os sinais e sintomas caracteristicos - diagndstico diferencial;

5 - Demonstrar de que modo deve ser feito o controlo sintomatico e a revisao

terapéutica (Dor, Dispneia, Nauseas e Vomitos, Inquietacgao, Estertor);

- Referir a importéancia da comunicagao;

- Referir a importéncia do apoio a familia;

- Referir a importancia do trabalho em equipa;

(el @)}

9 - Abordar a existéncia de Protocolos de atuacio;

Metodologia letiva/Avaliacao:

e Sera utilizado o método expositivo oral direto e interativo;
e Sera intercalada a exposi¢do com casos clinicos, envolvendo a participacio dos
formandos;
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Apéndice D - Convite para a Formacdao em Servico

“lAans LvV‘L\‘ [“\QM'\%\) @

,»/"’ (‘K!?‘\'JF: LA ,/ 2 kw‘? =
l=nt

| ~pns pas f\\ e wepT
Identificacio e Gestio b i

dos Ultimos dias e Horas de Vida ko /J’“‘“’

Sessio de Formacdo em Servigo

Data: 23 de Abril de 2015

Local: Sala de reunides da UCCl da SCMCB
Destinatrios: Corpo clinico, equipa de Enfermagem e Técnica da UCCI da SCMCB

Hordrio: 10h00 &s 12h30 (2h30)

Formadora
Enf* Joana Ribeiro

Objectivos Conteddos

Mestranda em Cuidados
Paliativos
Escola Superior de Sadde Dr.
Lopes Dias de Castelo Branco

Demonstrar a imporlincia da
identificacdo da pessoa em
tltimos dias e horas de vida
e da adequacio do plane de
cuidados para uma melhor
abordagem ao doenle e
familia.

Definindo a fase de dltimos
dias e horas de vida, serio
abordados conteiidos como
as barreiras 4 elaboracio
deste diagnostico, a melhor
abordagem ao nivel do
conlrolo de sinlomas,
comunicacio, apoio a familia
e trabalho em equipa, bem
como a importancia da
adequacdo do plano de
cuidados.
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Apéndice E - Diapositivos da Sessao de Formacao em Servico

P
0

Escola Superion de Saide
D Lopes Dias.

IDENTIFICACAO E GESTAO DOS

ULTIMOS DIAS E HORAS DE VIDA
a

W

Enfermeira Joana Ribeiro

Mestranda em Cuidados Paliativos

.

.

.

CONTEUDOS PROGRAMATICOS

Cefinigdo dafase de Ultimos dias e hormsdevids;

Importanda da intensificagie dos cuidades nesta fase da vida do doente [barreiras a sua
identificacio por parte dos profissionsis e efeitos do ndo dizgnodstico de dltimas diss & horas
de vida no doente e nafamilia);

Questdeseticas inerentes socuidadoem Ukimosdias e horasdevids;

Diagndstico de Ultimos dias e horas de vida [sinais e sintomas camcteristicos - diagnastico
diferencial);

Controlo sintomatico & revisSo terapéutica (Dor, Dizpneis, Naussas & Vomitos, Inquietaciio,
Estertor);

Importancia da comunicac 3o, apaio afamilia, trabalho em equips;

Protocolos de actuacso;

OBJECTIVOS

e e TN RS R e R e —

* Demonstrar a impartanda da identificacdo de um doente nos Ultimos diase hoas
devida;

* |dentificar as prindpais barreiras na identifiacdo de um doente nos Uitimos dias e
heorasdevida, sentidaspelos profissionais;

*  Perceber quais os efeitos para o doente terminal e familia do ndo diagnostico de
agonia;

+  ldentifiar os prindpais sinas e sintomas inerentes ao doente nos Ultimos dias e
horasdevidsg;

*  Perceber a importénda da gestio adequada dos Ultimos dias & horas de vida,

nomeadamente recorrendoa um guiaorientador dos cuidados na agonia.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA

Chapman, L., & Elershaw, L {2011}. Core in the losthours and doys of life. Elsevier Ltd,

Coundil of Eurcpe. {2014]. Guide on the dacisi king process rding medicol in and-of-life situctions.

OGS, D. G. [2004). Grovler Normative nf 13 de 2 de julho. (M. &, Saide. 52 Progroms Nocions! de Cuidodss
Polistivos.

Diério de Repiblice. |5 de Setembro de 2012). Lei e Boses dos Cuidedos Polictivos. Dbtido am 7 de Abril de 2015, de
APCP: hitp:ffwweapcp.com.pt fuploads/leid ebas esdoscp paf

Meto, L G {2010). Principios = Filosofia dos Cuidados Paliativos. In L G. Neto, & A Barbosa, Menus! de Cuidedos
Polistives |22 ed, pp. 1-42). Lisboa: Faculdade de Medicing da Universidade de Lishoa.

Sancho, M. G. {1995). Morir con dignidad . Atencion =n la agoni. In M. G. Sancho, Medicing Pelistive an I Culture
Lsting {pp. 1021-1048). Sspanha: Acdn.

Sancho, M. G., & Meartin, M. 0. |2008]. Cuidedos Polistivos - Control de Sintomes. las Palmas de Gran Canaria :
Laboratorics MEDA

L TN e T e ———
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SOCIEDADE EM MUDANCA...

Devido aos notaveisavancos dasciéncias, aolongo do século XX, muitas
das doencas agudas, sobretudo as infecciosas, foram praticamente
erradicadascomo perigode morte.

FENOMENO DA CURA
AUMENTO DA LONGEVIDADE
MAIOR PREVALENCIA DE DOENCAS CRONICAS

“...a atitude perante a morte mudou, mudou o modo de morrer.” Sika (2012)

[Capelss, 2014 )[Neto, 2010).

PRINCIPIOS E FILOSOFIA DOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Do latim Paliium — Manto ou Capa

“uma abordagem que visa melhorar & qualidade de vida dos doentes — e suas
familizs — que enfrenam problemas decorrentes de uma doenga incuravel
efou grave e com prognostico limitado, atraves da prevencao e alivio do
sofrimento, com recurso a identifiagSo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas naoso fisicos, comoa dor, mas também psicossocialse espintuas’.

OMS (2002)
A deoenca
Afirmama Au"r;‘:]r:;mma como causade
i Es30 sofrimento a
T natural -
minarar
“Viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim.”
DG5S (2004)
[S=pets, 2011}

Kiibler-Ross

A MORTE COMO TABU...

“E preciso fazer batota:
de tal modo que todos sabem,

mas ninguém fala disso.”

ilitch de Tolstoi

ReferénciaaMorte de fva

Desumanizagdo dos cuidados;

Auséncia de preocupacdo com os desejos dos doentes em fim de vida;
Desadequados acompanhamentos em fim de vida e processo de luto;
Ausénciade comunicacdo;

Agressividade nos cuidados prestados;

Errénea gestdo de recursos;

Acréscimodos custos para o doente e sociedade.

[Capelas, 2014}{Neta, 2010}
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PILARES DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Apoio a Controlo de
familia sintomas
Comunicacdo Trabalho em
adequada equipa

Sem antecipar ou atrasar a morte.
Repudiando a eutanasia, o suicidio assistido ea futilidade diagnastica e
terapéutica.

[Twycross, 2003)
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CUIDADOS PALIATIVOS — UMA NECESSIDADE

Percentagem de morte segundoa causa (Portugal, 2013)

Morte por doenca 5%

mMartes sujeitas a investigacdo medica 3, 7%

mMortesndo naturas 2,3% h

[Institute Nacional de Estatistica, 2003}

Ainda que nem todos as pessoEs oM doencas Cronicas possam Ser
acompanhados por equipas de Cuidados Paliativos, todos eles tBm direito a
cuidados adequados aoseu estado de sadde.

OGS (2004)

Cuidados
Paliativos

Accbes

Paliativas

A accdo paliativa, diferente de Cuidados Paliativas, & qualguer medida
terapéutica, sem IMuito Curstivo, quevisaminorar as repercussoes negativas
da doencasobre o bem-estar geral do doente. Parte integrante da pratica
profissional, qualquer que sejaa doenga ou fase de evolucdo.

As acgdes paliativas podem ser prestadasnos hospitais, centros desadde ena
rede de cuidados continuados integrados, nomeadamente em situacdes de
condicdo irreversivel ou de doenca cronica progressiva.

[Capeles & Coelho, 2014}
Cuidados Paliativos: Uma Proposta para Portugal
Palliative Care: A Proposal for Portugal

Manyel Luk Vile Copelas®

CRp I R PP TRE  e—

Em Portugal, sé em 2007,
62 000 doentes terdo necessitado de Cuidados
Paliativos.

Em 2012, existiam apenas:
* 24.1% dasUnidades de Cuidados Paliativos necessarias
* 20.4% das equipas intra-hospitalares de Cuidados Paliativos
* 9.4% das Equipas de Suporte Domiciliario

Muito abaixo dos minimos recomendados pela
European Association for Palliative Care!
Apesar daleideBases dos Cuidados Palistivos [Lei52/2012) .

MODELO DE CUIDADOS INTEGRADOS
EM CUIDADQOS PALIATIVOS

ﬁ_ﬁ‘r

pAs
ﬁ_ﬁ

pAY

Fases da prestacdo:
* Reabilitacdo [anos/ meses)
+  Pré-terminal [meses/ semanas)
+ Terminal (semanas dias)
+ Final{dias/ horas)
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ULTIMOS DIAS E HORAS DE VIDA

Last days and hours of life

Verifi@a-se o agravamentodo estadogeral de
dia paradiag, reconhecendo-se por uma perda
de actividades e funcdes, aparecimentode
novos sintemas ou agravamento dos
existentes.

Movas causas de sofrimento para o doente e familia

Cuidados Intensivos de Conforto

promovendo-se a maxima dignidade,

de morte.

[Sancho & Martin, 20:09)

OBSTACULOS AO DIAGNOSTICO CLINICO DO ESTADO DE AGONIA
Esperancadequeo doente melhore

Auséncia de diagndstico definitivo

Continuidade de interve ncoes irrealistas/flteis

Desacordo entre os membros da equipa multidisciplinar acerca da condicdo do doente
Incapacidade de reconhecimento dos sinais e sintomasespecificos

Lacunas nacanhecimento acerca d e estratégizs farmacologicas e de comunicacdo
Medo de encurtar a vida

Preocupacdocom manchras de reanimacao cardiopulmonar

Barreiras culturais e espirituais

Questdes médico-legais

Chapman & Ellershew [2001)

RESUMGD
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o = S o sy butmag b it w sha pemee s s s s
e T [ i diedhie G0 S

O paciods dn e dn om b S vids seperteans 1 E b de domte w=
R ieEmal Jor fejue Cmiden nfelilien Heparbtiide ¢ Duvste (oSl b
Efentos para o Doemie Ternunal ¢ Familia do alo doway o promovede Spudade de vida, o quiqeer gl de waley on i 0
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GRUECTTUG, Comm vt rovisis vt inr s protesviara idumeshs e o1 prmeg oloses s
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] N — ™ o
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CONSEQUENCIAS DO NAO DIAGNGSTICO DE AGONIA

Desconhecimento de que a marte & evidente

Perda deconfianga na equipa peladeterioracdo progressiva inexplicada

Mensagens contraditoriaspara o doente/familia por parte da equipa multidisciplinar
Queixasvariadas relativamente aos cuidados prestados.
Controlosintomatico i neficaz resultando numa morte nao digna

Introducdo detécnicas/ tratamentos desnecessarios e causadoresde sofrimento
NZo atendimento as necessidades culturais, emocionais e espirituaisdo doente/familia

Deslo@gbes desnecessarias ao Servigp de Umgénda efou inido de manobras de
reanimacdo cardiopulmonar
Impossibilidade de planear o futuro tendo em conta o lo@l de morte ambidonado, ritos

funebrese dltimas tarefas

[Ribeire & Paulo, 2014}
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Ha imagens que valem por mil ULTIMOS DIAS E HORAS DE VIDA
palavras...

DURACAD:
Habitualmente inferior a uma semana (se depress3o do estado de
consciénciando mais detrés dias).
Mais prolongado em jovens ou pesseascom questdes pendentes

Faléncia multiorganica Desorientagdoy confussdo
Alteracdodo estadode Astenia/ sonoléncia
consciéncia

Maior dependéncia Dificuldade em comunicr
Desinteresseem comer e Disfagia

beber

Pele friae madlenta/ livores  Hipoperfusao periférica
Cheyne-stokes Estertor

Qligoandria Percepcaodasituacdo

[ SmGes da Sive, 2009 )

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL!

Excluir causas reversiveis:
* Toxicidade opioide
* Faléncia renal

* Hipercalcémia

Infeccdo

Medidas fundamentais:
. * Redefinigdo dos objectivos terapéuticos;
Rever plano cuidados se: + SimplificacSoda medicagso:

+ Adequacdo davia deadministracdo dos farmacos necessarios;
+ Envolverafamilia noprocesodetomads dedecisio.

Verificam-se mel as na condigo do doente;
Passaram trés dias desde a altima ava
Um membro daequipa questiona o diagnostico.

Neto [2010)
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CUIDADOS FUNDAMENTAIS NOS

. a. Adequacao da via de administracao
ULTIMOQOS DIAS E HORAS DE VIDA

dos farmacos

a. Adequacdo da via de administragdo dos farmacos . o .
- Optar pela via ol como 12 escolha, desde que ndo seja um risco para o doente

b. Adequacdo e simplificagdo da medicacdo por alteragbes na degiuticSo ou absorclo;
c. Estabelecimento de medidas de conforto - Viasrectal esubcutanes em aiternativ;

- A via transdérmic est@ recomendada se 0s doentes j& estavam estabilizados

com apresentacies como fentanil ou buprenorfina em selo, ndo devendo nunc

LA B

[Wessex Palistive Physicians, 2014}

L

L

seriniciados naagoniz

b. Adequacao e simplificacao da medicagao

via SUBCUTANEA
vantagens Contra-indicacbes * Suspender farmacos sem utilidade
Facilidade nos locsis de puncdo Anazarcs/ edema severo P s t =, t, .
L]
Menos traumatica/ invasiva & mais comoda Disturbiosda cosgulacso rescrlgao 2N ECIPa i
Técnica simples [ndio requer hospitalizacdo) Hipoperfus3o periférica

Menos efeitns secundaros que a via| Desidraac3ograve

endovenosa Doentes emdialise peritoneal
Mantém = sutonomiado doente NEo aceitacdo ou ndo adaptacdo do
Mener custo doente/familia

Menor riscode complicacies/ infeccdies LOCAIS:

indice de absorcSo semelhante ao da via|- Comprometiments oules3otecidular
intramuscular [radicdermite, zonas de infiltrados tumorsis,

Biodisponibilidede socbreponivel 3 da  wia| proximidade delocais submetidos acirurgia

intravenosa radical, infeccGes locais de repeticao..
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h CONTROLO DE SINTOMAS

[MNeto, OAgonis, 2010} [Ssncho,

Morir con dignided. Stencién en la

=gonis, 1999) [First & Doyle, 2005)

[Chepmzn & Ebershew, 2011} DOR
[Pereirs, 2010} [Wessex Palistive

Physicians, 2014}

c. Estabelecimento de medidas de conforto

* Posicionamentos;

* Massagens;

* Cuidados a boca;

* Necessidades espirituais e religiosas;
* Respostas sinceras;

* Suspender intervencdes rotineiras.

Ainda que via oral
mantida, ponderar SC
{1/2 da dose per oz por
24h)

NUNCA dizer “ndovale a pena”! |

Virgens de opidides: DﬂﬁEd’F refiz‘;g;lﬂ
ut
Morfina 2.5-5mg 5C B — aumenta de 30-

Porque ha SEMPRE mais alguma coisa a fazer! 50%

Resgates iguais ou
superiores a trés/dia

Excluir factores psicossocias gue podem exacerbar

NUNCa esquUECEr a prescrigao antecipatorial
Sancho [1999) =a o s pat

CONTROLO DE SINTOMAS CONTROLO DE SINTOMAS

DISPNEIA
ESTERTOR

Ohbjectiva: reducio
do esforgo
ventilatorio (15
20cpm)

I T T 1 1.
Virgens de Doentes ja a fazer 02 s em Se ansiedade pondern T

. i opidides: 2,5~ maorfina: hipoxémi diaze [5-10 farmecoiégices. =
poxémia pam mg per
&f‘{':;mp:t:m' or Furasemida (10- SmgmorfinasC  aumento de 50% 5] ou midazolam [2.5-
Posicionar Evitar aspiragdo e 20mg 5C) se =amst]
de 120mg/24h, com encharcamento
lockout de 6h)
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CONTROLO DE SINTOMAS

NAUSEASE
VOMITOS
Aszociar sempre
medidas ndo
farmacoldgicas
| 1 |
Ihlupel'ldul!ﬂ.S—Z&'g Metoclopramida 10 mg 5C, SNGT
§C), num maximo de lockout & horas [doses de ’
resgate de 10 mg com lockout
de 2 horas)

CONTROLO DE SINTOMAS

SINTOMAS
NEUROPSICOLOGICOS

Excluir causas
reversiveis!

Haloperidol (2.5-5 o
sc, n';i {l mln“:; Midazolam (2.5-5mg Avaliagio por CP se

15mg/24h) sc) persiste

Apoio &familial

DILEMAS ETICOS

Sedagdo terminal

Pedidos de eutanasia?

PROCESSO DE TOMADA DE
DECISAO

Council of Europe (2014}

Agir no melhor
interesse da
pessoa doente!

. Fomage de
=
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APOIO A FAMILIA PROTOCOLOS DE CUIDADOS
INTEGRADOS

Liverpeol Care Pathway [démda de 90) |

“Para alguém que parte, ha sempre alguém que fica.”

Escutar, gestdo “amanhd j& estd Directrizes de cuidados para a identifimgdo do
apropriada dos melhor”, “ndo chore”, estado de Jlimos dias e homs de  vida,
siléncios, comunicagdo ndo comunimgdo  ao  doenteffamilia, gestdo
encorajamento, verbal desadequada... terapéutica, revisdo de plano de wuidados,
reflex3o. darificacs apoio espintual e psicossodal e aidados post
utilizagdo de questoes maortem.
abertas, empatia e
informacdo...

MA UTILIZACAO - CONTROVERSIA

E preciso “chegar 3 porta e dizer adeus.”

PRIORITIES OF CARE FOR THE DYING PERSON — DUTIES AND
RESPONSABILITIES OF HEALTH AND CARE STAFF

Morreram na UCCI da
Prioridade Justificagdo SCMCB e Residéncias

3 um total de 14 doentes
A possisilidade oe um doante poder vir 2 morrer nos diss ou horas ey H
. . crénicos, ‘t
= 5= suoedem dewe ser B )
1 — Reconhecimento Tosas ms secishes £ mocias & tomar Sevem star o= Soonoo com A5 de Agosto a Abril de
z = wontade sendo reistas. 2014

‘Ewciuiir Causas reversiveis.
Dave estabeiecer-se ums commnicagio empitics entre o doarte, @ mﬁ@
=quine & @ familin
0 coente & & familia jou aqueies que e 550 mais prowimos| devem
ser armiolvicos no processo de tomeds de decisio. 2

A5 necessidedes da familia jou des pessoes mais provimas| devem ‘

ser mmioraces, respeitaces & sssepuracss, TATTO QUENTD DOSSTeL }"

2 — Comunicacdo

3 — Envolvimento

4 — Apoio

U pilamo die ouidscos indivicusi [que incus neosssidaces como
= o b - . o T
o0, esaivun e relgiase] deve ser estrnsieson peis squns &
reisto sempre gue necmssErio.

FORMACAOC CONTINUA FUNDAMENTAL -

5 — Planeamento e actuagdo
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ANALISE DE UM CASO CLINICO...

Sr. &, 76 anos, casado e com dois filhos adultos. Diagnosticado com @ranoma
renal metastizado. Institudonalizado por  dependénda  progressive e
descontrolosintomatico {dor e womitos). Antecedentes pessoas de DM e HTA.

Medicado com: Desde hd trés dias apresenta falénda
multiorganica, com periodos de prostragdo
que altemam com mMomentos de agitacao e
* Esomeprazol 20mg l); fadesintranquile. Tem perda da via oral, dor
nao controlada, Nauseas e Xerostomia

+ Irbesartan 150 mg P4,

+  Furosemida40 mg ¥ PA;

* AAS 100 mg ALM; A esposa aborda com frequénda os varios
+ Metformina 1000 mg 2id; Eleme_m:us damequipa acera da na:a_sidade

de alimentagao por SNG, com recsio gue
* lactulosel5cc3id; morra & fome e & sede.

* LorazepamlmgDT; .
0= filhos demonstam sinzis de exaustao e

* Ondansetron8mg 3id; verbalizam, por vezes, se ndo héd “ nenhuma
+ Fentanil50 mic/h3/3 dias; forma de acabar com o sofrimentodevez”.

CONCLUSOES

* 54 com a definic@o do diagndstico diferencial € possivel o reajuste do
plano de cuidados com o objectivo de controlar os sintomas,
providenciar medidas de conforto, suspender intervencdes inadequadas
€ apoiar a familia;

* A formacdo continua, estratégias de comunicacdo, trabalho em equipa e
utilizac&o de plano individualizado de cuidados s&ofundamentais no
cuidado ao doente em fim de vida e sua familia;

* A morte de alguém fica para sempre na memdria de todos quantos a

presenciaram e ndo ha segundas oportunidades.

Adequacdo daviade administracdo dos farmacos

Adequacio esimplificacdoda medicacio

Estabelecimentode medidasde conforto econtrolo sintomatico
Apoio afamilia

Apoionoluto?

“Knowledge is of novalue

unless you put it into practice
Anton Chlekhuv

lim)),

»
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Apéndice F - Questionario de Avaliacao da Formacao em Servico

Opinido do Formando sobre a Formagao em Servigo
e Atividade da Formadora

OPINIAO DO FORMANDO SOBRE A *;;; m""""’ I
ACTIWIDADE DA FORMADORA X —lgE :
£ MLITD Eom
4 Bom
METODOLOGES DE EMSING | 3 SaAclente
UTILIZADA MAS SESSOES [ Fraco
1 Insuficienis
E MLITD Eom
4 Bom
CLAREZ A EXPOSITIVA 3 SaAclente
DO FORMADOR 7 Fraco
1 Insufcemns
£ Mo Bom
ATITUDE PEDAGOGICA 4 Bom
MISPOMIBILIDADE PARA [ 3 SaAciente
RESPONDER A% QUESTOES [ e
1 Insufidente
£ WMLito Bom
MATERIAL PEDAGOGICD  — =
FACULTADO - —— -
BIBLIOGRAFLA) Z Fraco
1 Insuficienis
OFINIAD DD FORMANDO RELATIVA A FORMACAD
H LD Eomn
= Bomi
INTERESSE 3 T
FORMACED 7 | P
1 INSUNEEmE
5 MLID Bom
2 Bom Como conskdera
MATERIAL BIBLMMGRAFICD [ 3 TAciente duragio Adequada
DE APOIC RS TRISLIDD 3 Fram deste curso? Inageguada
1 InsuNEeme
H WLITD Bom
- Bom
DSPOMIBILIDADE DE
EQUIPAMENTO GUANDD |3 | SUiclents
HECESSARIO 2 Fraco
1 | Insuncents
5 MuiRn Bomi
4 Bom
ARTICULACAO ENTREOQS [— Sancene
TEMAS QUE COMPOEM =
2 Fraco
1 | Insuncents
=1 MulRn Bomi
4 Bom
APRECIACAO GLOBALDO |— e
D0 CURED 2 Fraco
1 | Insuncents
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Apéndice G - Plano de Registo de Diagnéstico e Cuidados em Ultimos Dias e Horas de Vida

Reconhedmento | Comunicagdo | Envolvimento | Apoio | Planificagio

Serve o presente documento de guia  ocremtador no Colar etigueta de identificagdo do doente
acompanhamento ac doents em dltimos dias e horas de vida e
sua familia, pelos Profissionais de Salde da Unidade de
Cuidados Continuados & Residéncias de Salde & Bem-Estar da

Santa Casa da Misericordia de Castelo Branco.

PRIORIDADES NOS CUIDADOS EM
ULTIMOS DIAS E HORAS DE VIDA

Iniciadoem: _/ [/

Tipologia:
12 Contacto 22 Contacto 32 Contacto
MNome: MNome: MNome:

Pessoas identificadas Relacdo: Relacdo: Relacdo:

como importantes para o utente: Telefone: Telefone: Telefone:

(familia/cuidador) Contactar a qualquer hora: Contactar a qualquer hora: Contactar a qualguer hora:
Sim O Nao O Sim O Naoc O Sim O Nao O

Médico: (assinatura legivel) Enfermeira Coordenadora:

1 prompts for proctice) [Leadership Alliance for the

1
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Reconhecdmento | Comunicagdo | Envolvimento | Apoio |Planificagdo

Assinaturas de todos quantos completaram este documentos:

Mome Ribrica | Designacao Data MNome Rubrica Designacao Data

[o~]
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Reconhedmento | Comunicagdo | Envolvimento | Apoio |Planificagdo

A. Reconhecimento da fase de dltimos dias e horas de vida:

Problemas subjacentes: (diagnosticos &
progress3o dals) doengals) / fase)

Situagdo actual:

Avaliagdo clinica:

Expectativas: (tempo, possibilidade de alteracbes
no estado geral...)

Diagndstico clinico de dltimos dias e horas Mome: Ribrica: Designag3o: Data:
de vida por:

Em concordancia com: (22 parecer) MNome: Rubrica: Designacao: Data:

Informado Médico de Familia? Mome: Meio: Telefone O Carta O Familiar/ Cuidador O

B. Comunicacdo e envolvimento da equipa, utente e familia:

0 utente expressou algum desejo acerca das gltimas horas e dias de vida? (Directivas avangadas de vontade, local de morte, ambiente, presencas...

[Detalhar e anexar documentos necessarios) Ha evidéncia de gue o utente ndo esta na plena
posse das suas capaddades mentais para tomar

decisdes? Sim O Nio O

Desejos discutidos com o utente/familia?

[Detalhar conclusbes e se ndo explicar o motivo)

Baseado nos documento: tice] (Leadership Alliance for the

3

Care of Dyi
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Reconhedmento | Comunicacio | Envolvimento | Apoio |Planificagio

Expressa decisdo de Ndo Reanimar? Sim O W30 O Assinatura: Data
Se presenca de CDI, foi desactivado? Sim O N3o O ([Se ndo, encaminhar para Cardiclogia) | Assinatura: Data
Cuidados Objectivos (rever intervengtes seguintes)
Reviso e adequaciio terapéutica Mantém O | Suspende O | NJADCD | Inidia O Ribrica e Data:
Prescrigdo antecipatéria (dor, agitagdo, estertor, ndussas/vomitos, dispneia...] | pantém O Suspende O | MjaOI Inicia O Rubrica e Data:
Andlises sanguineas de rotina Mantém O | Suspende O | NJADD | Inidia O Ribrica e Data:
Antibicticos endovenosas Mantdm O | Suspende O | NjAO | Inida O Riibrica e Data:
Monitorizagdo de glicemia capilar Mantém O | Suspende O | NfAO | Inida O Riibrica e Data:
Avaliagdo rotineira de sinais vitais Mantém O Suspende O | NjaDd Inigia O Riibrica e Data:
Owigenoterapia Mantém O | Suspende O | NJADCD | Inidia O Ribrica e Data:
Hidratag3o endovenosa Mantém O | Suspende O | N/AD | Inida O Ribrica & Data:
HidratagZo subcutdnea Mantém O | Suspende O | NJADCD | Inidia O Ribrica e Data:
Alimentagdo artificial Mantém O | Suspende O | N/AD | Inida O Riibrica e Data:
Capacidade para comer & beber o que deseja? Sim = Detalhes:

NZo O

Se indicagdo para dieta zero, documentar o motivo:

Mecessidades espirituais, valores, crengas e intencoes religiosas

Oferecido apoio do Capeldo da SCMCE?

Oferecido e aceite [

Oferecido e recusade O

MNao oferecido T

A familia deseja ser contactada na iminénda da morte?

Sim D Mac O

{Vier comtactos da primeira pagina)

Vontades expressas de cuidados post mortem:

Assinatura e data:

Leadership A

iance for the

4
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Reconhedmente | Comunicagdo | Envolvimento | Apoio |Planificagéo

elementos, abordagens do utente) familia, necessidades detectadas...)

Motas:

IMPRIMIR AS PAGINAS NECESSARIAS
Qualquer elemento da equipa poderad comentar no espago seguinte o que considerar necessario [guestdes, requerimento de avaliacio por outros
Data:

Nome e designagao:

nom
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Reconhedmento | Comunicagdo | Envolvimento | Apoio |Planificagao

IMPRIMIR AS PAGINAS NECESSARIAS

C. Planificacdo e revisdo dos cuidados: Data Utente em Gltimos dias e

horas de vida?
(passados 3 dias apos inicio do
Awaliagdo (Anotar intervengoes necessarias no registo descritivo—pag. 7) [N [M | TN (M| T[N |[M | T planc)
Nivel de consciéncia
C- conzciente, 5- semiconsciente, |- inconsdente
Dor
C- utente confortavel, D- utente com dor,
MNiuseas e vomitos
C- Utente confortavel, N- utente com nauseas, V- utente com vamitos
Agitacdo
C- utents calmo e confortavel, A- utente agitado
Respiracdo
C- utente confortdvel & eupneico, D- utente dispneico, E- utente com estertor
Cuidados de higiene corporal € oral
C- prestados cuidados, R- recusados cuidados pelo utente
Hidratacdo
D- utente assistido na hidratagio de acorde com vontade e tolerdncia, E- utente
demasiado enfraquecido para tolerar ingest3o hidrica, 5- utente hidratado por
SNG/PEG
Alimentacdo
D- utents assistido na alimentagdo de acordo com vontade e tolerancia, E- utente
demasiado enfraquecido para tolerar alimentacdo, 5- utente alimentado por
SNG/PEG
Eliminacio vesica
U- utente urinou, NU- utente ndo urinou, SW- sonda vesical presente e funcionante

Eliminagdc intestinal
E- utente evacuou, ME- utente ndo evacuou

Sim O N3o O

Se ndo, rever o planc de cuidados
adequadaments.

Se sim, iImprimir & anexar nova
folha desta seccdo C

Ruibrica do Profissional

Cuidados espirituais  psicoldgicos

C- utente calmo e a sentir-se apoiado, D- utente em sofrimento
espiritual/psicoldgico (oferecido suporte adequado)

Famnilia / cuidadores

C- familia e cuidadores sentem-se apoiados, D- familia e cuidadores demonstram
sofrimento espiritual / psicologice |oferecido suporte adequado)

Ruibrica do Profissional
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Reconhedmento | Comunicagdo | Envolvimento | Apoio | Planificacio

IMPRIMIR AS PAGINAS NECESSARIAS

D. Registos descritivos da equipa multidisciplinar

Data: Notas: Nome e designacao:
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Reconhedmento | Comunicagdo | Envelvimento | Apoic | Planificagio

D. Registos descritivos da equipa multidisciplinar

IMPRIMIR AS PAGINAS NECESSARIAS

Data: MNotas:

Nome e designacao:
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Reconhedmento | Comunicagdo | Envolvimento | Apoio |Planificagio

E. Cuidados apos a morte

Data da morte:

Hora da morte:

| Local da morte:

Verificada a auséncia de (por 5 min ou mais}:

Respiragdo [ Pulso carotideo O

Sons cardiacos O

Resposta pupilar 2 estimulo lumingso O

Profissional:

Designagio:

Pessoas presentes:

Relacdo com o utente:

Contactada familia?

Se sim, quem?

Relagdo com o utente:

Nimero da Certidio de Obito Obs.:
Cuidados post mortem Enfermeira: Obs.:
Contactada agéncia funeraria? im0 NieO N/AD Obs.:

Comunicada morte:

Medico de familia 0 Enfermeiro de Familia

Equipa de Cuidados Paliztives O Hospital da Area de Residénda O

Preparada carta de condoléncias?

SmO NSO nNAaO
Encaminhamento para seguimento e apoio SmO Niod NAD
no luto: (necessidades detectadas) Se 5im, 2 quem? RelacSo com o utente:
Motivo:
Assinatura: Designagio: Data:
Baseado nos documentos Priowti th prompis for proctice)] (Leadership Alliance for the

Care of Dying
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Apéndice H - Questionario de Avaliacao do Projeto de Melhoria dos
Cuidados

Avaliagio da Implementagao do Projeto
Identificacdo e Gestio dos Ultimos Dias e Horas de Vida

Aspectos a avaliar Assinale com um X
(g 1- Insuiciente 3 5 — kufin Bom) 1 2 3 1 5

Imporiancia para a melhofia dos culdados presiados
Metndologia uililzata na implementacio do projsn
Clareza expositiva da promaotora
Cisponibilidacs da promotE para esclascer questies
Adequabilidate dos recssos WlEados
Relevanch pam a pratica profssional

Perfinéncla pratica do proisio Implementado
Contribais para 3 resniuga0 dos probiemas asssiendals

Sugesties de melhoria

Promoiora do projedoc

Joana Ribelm
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Anexos
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Anexo A - Niveis de Formacao em Cuidados Paliativos

Nivel A

Basica pré-graduada

Futuros profissionais de enfermagem durante a sua formacdo profissional
basica

Basica pds-graduada

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

Nivel B
Avancada (pés-graduada)

Profissionais de enfermagem que trabalham em servicos de cuidados
paliativos ou em servigos gerais onde desempenhem funcdes de referéncia em
cuidados paliativos

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

Nivel C
Especialista (p6s-graduada)

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

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

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

(APCP, 2006, pg. 5)
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Anexo B - Registo de Presencas da Pratica Clinica

-

FOLHA DE PRESENCA

RLOEO: b Gorcllas Fho CURSO: M. Cuidados Paliativos
LOCAL DE@ST}&GIO:

SERVIGO: ( deded |Alghyte  AREA DE ESTAGIO:

MES: e ANO LECTIVO: 20_Jy /205’
HORARIO |
DIA Manh& Tarde N DE |
s ENTRADA SATDA ENTRADA SATDA o HORAS
1
2
3
d| 4 Ehd 15k
) PS5 hoD = 3
p . Ug (g
| 6 e Zihao ¥ A2h30
i Eneo IShan K 3
w8 Sery Un2e K 1330
N 9 L3t S -~ : ‘I
. — 2o Eh3C ﬁ k3o
T _ 4420 20 A = oD
M| 12 [SA0e (T Il RS
M3 Bhee ishee o, Ees
TL i: Ao 230 ’Er Takaos |
2N Ehae L =
S vf’\_, NS
1 17
n| 18 2\x B A0
aris "y %, R W ‘Kv - Ml
w.ifl 20 B g ¥ ABhas
w21 s B30 Q. Mo
£V 22 {
¢ |23 .
¢l 24
"E 25 8\ W) ?ES\TLC! i ]H’ﬁ\\
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27 00 Bhac T2 o
o : . 1-_%() )
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L TOTAL DE HORAS EFECTUADAS DURANTE O MES
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Anexo C - Escala de Avaliacao de Sintomas de Edmonton

Tiredness

Drowsiness

Nausea

Lack of
Appetite

Shortness
of Breath

Depression

Well-being

Other

Edmonton Symptom Asssssment System
(revised version) (ESAS-r)

Por Favor, coloque um circudo em volta do ndmern que coresponde 3 sua avaliag3o para cada sirtoma,
NEShE praciso mamanio.

Sem dor 0 1 2 3 4 5 8 7 8 9 40 Piordorpossiel

N N N N N N N N Y B N I
Sem cansago 6 1 2 % 4 6 6 T & 9 10  Piorcansago posaivel
(Gansago™ falta de energa)

Sem sonaléncia 0 1 2 3 4 5§ 6 7 8 9 10 Piosersacods
{Sonoléncia = serfir-se com sono) sonokencia possivel

Sem nduseas 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Porsensacode
] e seas e possivel

li

0 1 2 3 4 5 6 7 B 9 10 Pioriska de apetit=
s ived

i
H

Sem falta de ar 0 1 2 3 4 85 6 7T &8 9 10 Por de
falta de ar possivel

i|

Sem depressio 01 2 3% 4 5 6 T 8 9 10  Fiorsemsagdode
(Depresslo = senbr-se Wiste) depresslo poss vel

Sem ansedade 01 2 3 4 6§ 6 T 8 9 10 Porsersacdode
(Arsmdade = snir-ge neroso) angiedade possivel

Methor nivel de 01 2 3 4 5 8 T &8 9 10 Piornivelde
bem estar bem gstar possivel

|
|

Sem 0 1 2 3 4 5§ 6 7T B8 9 10  Piwpossivel
(e pecblisrma, por Essmpio prisln de verte)

Pabenta Moma Completen by (chech one):
O Pabent

T O Famity Cavegiver
— -l 0 Heasitn e proflanonn CorggRAT
= [t

ESAS-r Portuguese v.1: 01-New-12 Used with Permission from Alberta Health Services, 2012

Disponivel em http://www.palliative.org/

162



Relatério de Pratica Clinica - Identificacéo e Gestdo dos Ultimos Dias e Horas de Vida

Anexo D - Publicacdo na Comunicacéao Social (Projeto de Melhoria dos Cuidados)

Santa Casa da Misericordia recebe proleto de melhoria
de qualldade da UCC

No ambito do 3°
Mestrado em Cuidados
Paliativos da Escola Su-
perior de Saiude Dr. Lo-
pes Dias, foi apresentada
a 18 de fevereiro de 2015
a proposta de melhoria
de qualidade, destinada
a Unidade de Cuidados
Continuados de Castelo
Branco, desenhada pela
enfermeira Joana Ribei-
10, colaboradora da Santa
Casa da Misericordia des-
de 2012.

Na reunido de apre-
sentacdo do projecto esti-
veram presentes o Prove-
dor Coronel José Alves,
a Diretora Técnica Ana
Barata, o Director Clini-
co Antonio Guardado,
o médico Carlos Borga e
a Enfermeira Coordena-
dora Carla Meneses, em
representacdo da restante

equipa.

Como factor prepon-
derante para a aprovagio
do projecto apresentado,
tendo em conta o tema
Identificacio e Gestdo

dos Ultimos Dias e Ho-
ras de Vida, referem-se as
evidentes necessidades da
populagio traduzidas na
admissdo de um nimero
consideravel de pessoas

em situagdo de doenga
crénica, avancada e pro-
gressiva na Unidade de
Cuidados Continuados.
Consciente dos obsticu-
los existentes ainda em

Portugal no acompa-
nhamento destes utentes

e respectivas  familias,

nomeadamente pela ca-
réncia de equipas de
Cuidados Paliativos, foi

reconhecida pela Enfer-
meira Joana Ribeiro a im-
portdncia da formagdo e
valorizagao dos cuidados
prestados, tendo em conta
a complexidade e especi-
ficidade de cada situagdo.
Para que seja possi-
vel optimizar os cuidados
prestados em fim de vida,
oferecendo a mdaxima
qualidade, humanismo e
eficiéncia, Joana Ribei-
ro conta com a valiosa
orientacéio da Enfermeira
Angela Simdes, Mestre
em Cuidados Paliativos,
o apoio da Escola Supe-
rior de Saude de Castelo
Branco dirigida por Paula
Sapeta, da Santa Casa da
Misericordia de Castelo
Branco e a colaboragio
de todos os Profissionais
da Unidade de Cuidados
Continuados. =

Fonte: Jornal O Povo da Belra (24 de fevereiro de 2015)
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Joana Filipa Goncalves Ribeiro

Anexo E - Comprovativo de Aprovacao do Projeto de Melhoria dos
Cuidados

SANTA CASA DA MISERICORDIA DE CASTELO BRANCO

] )
Departamento de Recursos Humanos Lo Livlu etnr o ot/
Tocl, o 2 ;Ma/“ s L sl €l
foh ./&?_j//‘:’ g

DECLARACAO ﬁ'\.hr?‘w'ﬁfl'/[_f"l/ﬁﬂ‘l

Coronel José Augusto Rodrigues Alves, Provedor da Santa Casa da Misericordia de Castelo

L e

DECLARA, para os devidos efeitos, que a Enfermeira Joana Filipa Gongalves Ribeiro, pds-
graduada em Cuidados Paliativos, pela Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias, obteve a
aprovacdo da Mesa Administrativa desta Santa Casa, para implementar o “Plano de Cuidados

emltimos:Dias e Homsde Vida - e e nen n e e

A implementagdo do Plano de Cuidados acima referido, vem no sentido de valorizar os cuidados

prestados, tendo em conta a complexidade e especificidade de cada situagdo.----—------------——--——-

Desta forma, foram implementados documentos pela Enfermeira Joana Filipa Gongalves
Ribeiro, que permitem guiar os profissionais de saide da Unidade de Cuidados Continuados da
Santa Casa da Misericérdia de Castelo Branco, no acompanhamento a doentes em ultimos dias e

horas de vida, pois ¢ fundamental manter um registo rigoroso de todas as intervengdes e

escolhas do/doente —-——eccec i

Por ser verdade, passo a presente declaracdo que vai assinada e autenticada com o selo branco

da Instituigdo. S = T I R

Castelo Branco, 07 de Setembro de 2015.
8} PBQVEDOR,

=
José Augusto Rodrigues Alves

Emolumentos: 1,50€
Recibo n®. 3600393,
/D.R.H. - Anabela Dias

Rua Bartolomeu da Costa — Apartado 42 - 06001-909 CASTELO BRANCO; e-mail:
secretaria(@scmeb.org; telefone: 272348420; fax n® 272322185
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