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“E no tocar de um corpo arruinado que se experimenta uma
particular emogdo fisica, um sentimento brutal que ultrapassa
muito a piedade ou o afeto: é, na palavra do escritor, a ternura
egoista do homem para com o homem. Os antropédlogos
demonstram que ndo had criatura neste mundo que exija mais
amor e nenhuma outra estd menos apta a sobreviver sem ele.
Mesmo quando a sobrevivéncia ja nédo é possivel, é nosso dever
nunca o esquecermos”

(Jodo Lobo Antunes)
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Resumo

Os Cuidados Paliativos sdo cuidados ativos e totais, que devem ser prestados por
equipas multidisciplinares com formacao e treino adequado. A complexidade destes
doentes exige aos profissionais preparacao técnica, formagdo tedrica e experiéncia
pratica, pelo que a formacgdo diferenciada na area é essencial para garantir a
exceléncia e a qualidade dos cuidados prestados.

Esta dissertacdo, realizada no ambito do curso de Mestrado em Cuidados
Paliativos da Escola Superior de Saude Dr? Lopes Dias, consiste no relatorio de
pratica clinica para obtencdo do grau de mestre, realizado sob orientacdo da
Professora Doutora Paula Sapeta. A tematica central do mesmo, que constituiu o meu
projeto de intervencio, sdo os Cuidados na Agonia - O Diagnéstico Clinico das Ultimas
Horas e Dias de Vida do Doente. No mesmo vai ser elaborada uma descrigao e relato,
de forma pormenorizada, de todas as atividades preconizadas e realizadas neste
contexto clinico, elaborando paralelamente uma reflexdo critica do meu préprio
desempenho.

A pratica clinica foi realizada numa Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos, tendo sido uma experiéncia extremamente enriquecedora que me permitiu
uma assimilacdo dos conhecimentos adquiridos no primeiro ano e uma partilha de
experiéncias que se mostrou essencial para o meu desempenho profissional.

Durante a pratica clinica foi desenvolvido um projeto de interven¢dao em conjunto
com uma colega de mestrado, tendo por base os dois temas que cada uma estaria a
desenvolver: Diagnéstico Clinico do Estado de Agonia e Apoio no luto. Visto serem
dois temas que se completavam, organizamos um Curso Basico em Cuidados
Paliativos a ser feito na drea onde exercemos fungdes para todos os profissionais que
quisessem participar. Este curso teve o apoio cientifico da APCP o que se mostrou
uma mais-valia quer para os formandos quer para nés proprias enquanto
profissionais de saude.

Os doentes agonicos sdo um subgrupo de doentes que necessita de cuidados
especializados, com o “objetivo principal de proporcionar o mdximo de conforto ao
paciente, promovendo a mdxima dignidade de vida, (...) devem ser tomadas as medidas
adequadas, evitando o encarnicamento terapéutico” (NETO, 2010). O deficiente
diagnoéstico do estado de agonia vai ser sempre recordado pela familia como algo
muito doloroso e tal situacdo afeta também os profissionais que “podem viver o
acontecimento como um fracasso profissional que questiona os esforgcos previamente
realizados” ROSARIO, 2002.

Palavras-chave:
Cuidados Paliativos; Agonia; Ultimas Horas ou Dias de Vida; Obstdculos ao Diagndstico
Clinico
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Abstract

The Palliative Care are total and assets, which must be provided by
multidisciplinary teams with training and graduated people. The complexity of these
patients requires the professional technical training, theoretical training and practical
experience, so the different formation in the area is essential to ensure the excellence
and quality of care.

This dissertation, conducted as part of the Graduate Course in Palliative Care,
School of Health Dr 2 Lopes Dias, the report consists of clinical practice for the degree
of Master, conducted under the orientation of Professor Paula Sapeta. The central
theme of it, which was my project intervention, are the Care in The Last Days and
Hours of Life - Clinical Diagnosis of The Last Hours and Days of Life. The same will be
an elaborate description and report, in detail, all the activities recommended and
performed in this clinical context, working alongside a critical reflection of my own
performance.

The clinical practice that was performed in a Community Support Team in
Palliative Care, having been an extremely enriching experience that allowed me to
assimilate the knowledge acquired in the first year and a sharing of experiences that
proved essential to my work performance.

During clinical practice was developed an intervention project together with a
colleague's thesis; based on the two themes that each would develop: Clinical
Diagnosis of The Last Hours and Days of Life and Bereavement Support. Since they
are two themes that are completed, organized a Basic Course in Palliative Care to be
done in the area where we exercise functions for all professionals who wanted to
participate. This course was supported scientific APCP which proved an asset both for
the trainees want to own us as health professionals.

Patients in Last Days and Hours of Life are a subgroup of patients who require
specialized care, with the "main objective to provide maximum comfort to the patient,
promoting the highest dignity of life, (...) should be taken appropriate action, avoiding
the ferocity therapeutic” (NETO, 2010). The poor state diagnosis the Last Days and
Hours of Life will always be remembered by his family as very painful and this
situation affects also the professionals who “can live the event as a professional failure
that questions the efforts previously made” ROSARIO, 2002.

Keywords:
Palliative Care; Agony; Last Hours or Days of Life; Barriers to Clinical Diagnosis
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Introducao

No Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos, da Escola Superior de Satude Dr.
Lopes Dias (ESALD) do Instituto Politécnico de Castelo Branco (IPCB) faz parte
integrante do plano pedagdgico a realizacdo de um estagio numa equipa de Cuidados
Paliativos. Esta equipa devera cumprir os critérios de qualidade pré-estabelecidos
pela Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), de extrema importancia ja
que obriga a uma uniformizacao de protocolos, procedimentos e, obriga ainda, a um
trabalho em equipa multidisciplinar.

Desta forma, esta dissertagdo consiste no relatério de estagio para obtencao do
grau de mestre em Cuidados Paliativos (CP), realizado na Equipa Comunitaria de
Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCPB). No mesmo pretendo descrever e relatar,
de forma pormenorizada, todas as atividades preconizadas e realizadas neste
contexto clinico, elaborando paralelamente uma reflexdo critica do meu préprio
desempenho.

O estagio teve a duracdo de 300horas: 200h foram na equipa supracitada, 100
destas horas foram reservadas para a elaboracdo de um projeto de intervengdo e de
formacdo inserido na comunidade onde exerco fungdes, direcionado para
profissionais e equipas multidisciplinares, desenvolvendo uma area de intervencao
de interesse - Diagndstico Clinico do Estado de agonia.

Encontrando-me atualmente a exercer fun¢des numa Unidade de Cuidados
Continuados de Longa Duracdao e Manutencao (UCCLDM), deparo-me diariamente
com situagdes que necessitam de um tipo de abordagem diferente, que ndao uma
abordagem curativa. A necessidade de aprofundar conhecimentos nesta area
decorreu precisamente das caracteristicas dos doentes que ingressam nesta unidade,
ja que sdo doentes maioritariamente idosos e uma grande percentagem deles com
doencas cronicas, progressivas e incuraveis, necessitando de cuidados especificos e
apoio diferenciado.

Em 2002, a OMS definiu os cuidados paliativos como “uma abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida dos doentes que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenga incurdvel com progndstico limitado, e/ou doenca grave (que ameaga a
vida), e suas familias, através da prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a
identificacdo precoce, avaliagdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas néo sé
fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais”.

De facto, O fendmeno da cura é algo que nos é incutido desde sempre, o aumento
da esperanca média de vida é desde logo um fator preponderante, dando a falsa
ilusdo de “imortalidade”, sendo a morte encarada como uma derrota, levando a
continuacdo, em doentes crénicos de medidas com intuito curativo, infrutiferas,
causadoras de sofrimento, e de um final de vida sem dignidade. Por vezes, é tdo dificil
desligarmo-nos dessa visao que, mais tarde, acabamos por nao conseguir dar
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resposta as necessidades dos doentes, sendo a tendéncia desumanizante cada vez
maior.

Face a este cenario, tornou-se imperativo a formacao na area dos Cuidados
Paliativos, ja que a fase do morrer é tdo importante como o nascer e como qualquer
outra fase da vida do ser humano, pelo que ndo deve ser desvalorizada nem
desumanizada.

Cuidar de um doente com doencga progressiva e incuravel em casa, € algo ainda
alvo de algumas contradi¢des e considerado como muito dificil de ser concretizado.
Na verdade é muito mais realizavel do que possamos imaginar, e este estagio
contribuiu fortemente para fomentar esta visdo. Segundo o autor CAPELAS, 2007,
“Para se concretizar o objetivo de oferecer a todos os que necessitem, cuidados
paliativos de qualidade, é necessdrio um estratégia ptblica que disponibilize a melhor
abordagem com base no mais elevado conhecimento cientifico e pericias suportadas em
cuidados de satide baseados na evidéncia...”

A ECSCPB ndo foi a primeira op¢do, no entanto mostrou-se uma op¢ao bastante
acertada. Inicialmente a proposta seria a realizacao de estagio na Equipa de Cuidados
Paliativos da Estremadura Espanhola, mas, dado a quantidade de formandos a
requisitar esta equipa, tornou-se impossivel. Desta forma, a ECSCPB tornou-se alvo de
interesse. A vasta experiéncia da mesma e o facto de ser uma equipa comunitaria
contribuiu para a sua escolha, pensando desde logo que seria uma experiéncia
bastante enriquecedor, pois cuidar em casa e capacitar os cuidadores para cuidar em
casa é um desafio para qualquer profissional, permitindo uma visdo abrangente e
muita rica desta realidade do interior de Portugal.

A situacdo inicialmente causadora de alguma ansiedade, por ir contra os planos
estabelecidos, refletiu-se na possibilidade de aprendizagem e assimilacdo de
conhecimentos excecional e possibilitadora de uma reflexdo profunda e alargada. Fiz
0 estagio em conjunto com uma colega também enfermeira que se mostrou o meu
braco direito ao longo de todo o percurso.

O Projeto de Intervencdo realizado consistiu na elaboragao de curso basico em CP,
com a duragdo de 21 horas, realizado junto da comunidade onde estou inserida e a
exercer funcbes profissionais, onde houve oportunidade ainda de partilha de
experiéncias e conhecimentos, disseminando a filosofia inerente aos Cuidados
Paliativos.

0 mestrado realizado, com parte teorica e pratica, é de extrema importancia na
aquisicdo de conhecimentos na nesta area, ja que se consegue, com a intervenc¢do
junto dos doentes, familia e equipa uma maior e mais consolidada especializacao
neste ambito.

Em Portugal, assiste-se atualmente a algumas, ainda pequenas, mudancas no que
diz respeito a forma como os doentes cronicos sao percecionados, havendo ja uma
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tomada de consciéncia para a sua importancia. No entanto, as respostas dadas, face as
necessidades sentidas sao ainda escassas, e continuamos, consequentemente a
encontrar doentes cronicos, a serem tratados como doentes agudos, e profissionais de
saude frustrados confrontando-se diariamente com situagdes que necessitariam de
outro tipo de abordagem que nao, uma abordagem curativa.

Por forma a direcionar e orientar a pratica clinica foram tracados alguns objetivos
gerais com vista a aquisicdo das competéncias necessarias para a conclusdo do
mestrado, sdo estes:

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

e Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenga cronica, avancada e progressiva, a sua familia e ao
seu grupo social de perteng¢a, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo
o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colaboragio
com a restante equipa interdisciplinar;

e Demonstrar capacidade de reflexio ética e critica na analise de assuntos
complexos inerentes a pratica dos CP;

e Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto da ECSCPB;

e Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais observadas
no periodo de estagio clinico, mediante a elaboracdo do presente relatério final.

Ao longo do caminho percorrido, deste a base teérica do mestrado até a parte
pratica do mesmo, a reflexdo que tenho vindo a exercer tem permitido cada vez
reafirmar o importante papel que cada profissional tem numa equipa, cada um de
forma particular contribui incessantemente para responder as necessidades
crescentes do doente e familia, sempre na melhoria da qualidade de vida e conforto.
Enquanto enfermeira sinto-me cada vez mais capacitada para exercer esse papel.

Este relatorio encontra-se dividido em trés partes: na primeira pretende-se fazer
uma descricdo sumaria do modelo de organizacdo e funcionamento do servigo e
equipa, bem como uma reflexao critica do mesmo; na segunda parte ira proceder-se a
identificacdo das competéncias adquiridas nas areas chave da CP (Comunicagdo,
controlo de sintomas, trabalho em equipa e apoio a familia), irdo ser enunciados os
objetivos e a forma como estes foram atingidos, pormenorizando as atividades
realizadas para esse efeito; por fim a terceira parte refere-se ao projeto de
intervencao desenvolvido.
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1. Critérios de Qualidade

A escolha do local de estagio é sempre motivo de uma reflexdo cuidada, ja que é
algo de extrema importancia e é de interesse de todos que sejam uma experiéncia
enriquecedora, quer para os requerentes quer para prépria equipa. Desta forma, é
indispensavel que seja uma equipa com critérios de qualidade, que garantam a
constante monitorizacdo da mesma nos diferentes recursos especificos de cuidados
paliativos, garantindo ainda a uniformizacao das praticas assistenciais.

Tendo em conta o objetivo principal dos CP, ou seja, a melhoria da qualidade de
vida dos doentes com doencas cronicas e progressivas, torna-se essencial que estes
cuidados sejam da responsabilidade de todos os elementos da equipa, assentando
numa comunicacdo adequada e na resposta efetiva as necessidades de doentes e
familia. E fundamental que estes cuidados sejam prestados por uma equipa
interdisciplinar com formacao especifica na area, envolvendo todos os elementos da
mesma: médicos, assistentes sociais, fisioterapeutas, enfermeiros, entre outros.

Assim sendo, foram definidos pela APCP critérios de qualidade contemplando trés
componentes processuais:

e Cuidados ao doente e familia;
e Trabalho em equipa;
e Avaliacdo e melhoria da qualidade.

Nao é meu objetivo fazer um relato exaustivo acerca dos critérios de qualidade
estabelecidos, mas torna-se importante focar alguns pontos. O Programa Nacional de
Cuidados Paliativos elaborado pela Direcdo Geral de Saude (DGS),2005, refere alguns
pontos que achei importante mencionar, ja que dizem respeito, especificamente as
equipas Comunitarias de Suporte onde foi realizada a pratica clinica. Segundo DGS “As
equipas moveis, que também podem atuar como consultoras em cuidados paliativos,
fornecendo apoio nas situagées de maior complexidade, sdo multidisciplinares, devendo
ser constituidas, no minimo, por médico, enfermeiros, assistente social e secretdria”,
mencionando ainda que estas equipas “devem assegurar suporte telefénico nas 24
horas, visitas urgentes e uma articulagdo eficaz com unidades de internamento, que
permita um acesso fdcil e rdpido, sempre que necessdrio, a internamento numa unidade
de cuidados paliativos.”.

Estes sdo alguns dos requisitos fundamentais para o bom funcionamento de uma
equipa de CP, neste caso o meu objetivo foi fazer referéncia mais especificamente a
equipas de apoio e suporte no domicilio.
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2. Justificacao do Estagio

E comum hoje em dia encontrarmos cada vez mais doentes com doengas crénicas
e progressivas em outras unidades da Rede Nacional de Cuidados Continuados
(RNCC) que ndo uma unidade de Cuidados Paliativos, ou ainda em servicos de
doentes agudos ou mesmo em casa sem qualquer apoio. Apesar do crescente niimero
de respostas que tém vindo a surgir, ainda ndo é suficiente. O facto de trabalhar desde
2009 numa Unidade de Cuidados Continuados (UCC) de Longa duracao, onde cerca de
90% sao doentes com doencas crénicas e progressivas, contribuiu decisivamente
para que inicia-se uma formagdo avancada nesta area.

0 estagio surge como alternativa a uma tese, o que, na minha opinido, faz todo o
sentido tendo em conta a area tdo especifica que é, funcionando como uma
oportunidade de conhecimento de novas realidades e aquisicdo de novos
conhecimentos com a partilha sempre rica de experiéncias, sedimentando ainda tudo
o que foi adquirido ao longo de todo curso. Foi nos proposta inicialmente, a realizagdo
de um projeto com a justificagdo, propostas de estagio e atividades a serem
desenvolvidas, seguido de um requerimento com um pedido de admissao ao estagio e
preparacdo do relatorio final (apéndice I), apds a sua aceitacdo avancei para a pratica
clinica

Inicialmente, o projeto foi realizado com vista ao estagio numa equipa de Cuidados
Paliativos da Estremadura Espanhola (tabela 1), no entanto, devido a existéncia de
uma sobrecarga muito grande de pedidos de estagios neste servico, alguns tiveram
que ser excluidos. Foi uma situacdo de alguma frustragdo que fugia em muito aquilo
que se tinha planeado, no entanto, encontramos uma alternativa que se tornou
extremamente proveitosa, pelo que o cronograma inicial teve que ser totalmente
reestruturado (tabela 2).

A experiéncia numa equipa domiciliaria foi extremamente enriquecedora, ja que
se trata da forma mais préxima e humanizada do cuidar. Os cuidados domicilidrios
ndo sdo simplesmente cuidados prestado em casa, trata-se de cuidados globais,
prestados a doentes e familia, que tentam minimizar os efeitos da doenca, atuando em
articulacdo permanente com as redes socias de apoio disponiveis na comunidade que,
por sua vez, garantam a continuidade destes cuidados. De acordo com TWYCROSS,
2003, “Se lhes fosse dada essa oportunidade, a maioria das pessoas escolheria morrer
em sua casa e ndo num ambiente estranho ou num hospital. Com bons servicos de apoio,
os cuidados domicilidrios de alta qualidade sdo muitas vezes possiveis”

O estagio foi dividido em duas fases: a primeira foi a realizacdo de 200horas de
forma continua, na ECSCPB, e a segunda foi desenvolvida junto da comunidade onde
exerco fung¢des profissionais, com a organizacdo e participagdo de um Curso Basico
em Cuidados Paliativos, com 21horas. Projeto que surgiu como forma de dar resposta
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as necessidades de muitas equipas de Unidades de Cuidados Continuados do que
solicitavam mais formag¢des no interior do pais.

Deste o inicio do mestrado que desenvolvi trabalhos e projetos no ambito dos
cuidados nas ultimas horas e dias de vida, é uma area que suscita sempre alguns
receios e duvidas nos profissionais e familia, pelo que desde logo me originou
interesse em aprofundar. Desta forma, foi também desenvolvido uma formagao no
contexto da pratica clinica direcionada para os enfermeiros de referéncia dos centros
de saude da area abrangida pela Equipa de Cuidados Paliativos, sobre os cuidados na
agonia, ja que nos foi referido que seria uma area onde haveria algumas davidas por
parte da equipa.

Tabela 1 - Cronograma inicial

B ] 2012 I 2013
Datas/ Novembro Dezembro Janeiro Fevereiro Mar¢o Abril Maio Junho Julho
Atividades

Projeto de
Pratica
clinica

Pratica
Clinica
Equipa de CP da
Estremadura
Espanhola

Projeto de
Intervenc¢ao

Relatorio
Final

Tabela 2 - Cronograma Reestruturado

\ 2012 2013
Datas/ Novembro  Dezembro Janeiro  Fevereiro  Marco  Abril Maio  Junho
Atividades

Julho

Projeto de
Pratica
clinica
Pratica
Clinica
ECSCPB

Projeto de

Intervencio

Relatorio

Final
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3. Descricao do Servico

O Alentejo é conhecido pela sua grande dispersao geografica, que torna arduo o
trabalho de equipas que necessitam de se deslocar entre terras. O distrito no qual
realizei estagio ndo é excecdo. Esta cidade é sede de um dos maiores municipios de
Portugal, subdividido em 12 freguesias.

A ECSCPB é composta por uma médica e uma enfermeira a tempo inteiro, ambas
com formacdo avangada em CP e uma vasta experiéncia na area, e ainda por 11
enfermeiros distribuidos pelos varios concelhos, 2 psicélogos e um assistente social.

Relativamente ao horario, apesar de depender das necessidades, podendo
prolongar-se muito para la da hora, funciona de 22 a 62 das 9h as 17h. A atividade
assistencial distribui-se entre visitas domiciliarias, atendimento telefénico 24 horas
por dia - alternando o atendimento entre a médica e a enfermeira a tempo inteiro na
equipa - e ainda atendimento presencial ndo programado (sempre que surja alguma
situacdo considerada necessaria pela equipa/doente/familia). Para além destas
funcbes, presta ainda apoio e/ou consultoria a equipas e profissionais de saude
primarios, interconsulta hospitalar e/ou suporte a doentes internados, sendo outras
das func¢oes o apoio em consulta de luto.

A equipa conta com a preciosa colaboracao dos profissionais, principalmente
enfermeiros, das varias UCC’s e Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI’s)
relativas aos varios concelhos, com os quais se articulam, nomeadamente no que diz
respeito ao apoio ao nivel da terapéutica, manutencao de acessos subcutaneos, entre
muitos outras necessidades que vao surgindo ao longo do processo de doenga.

3.1. Populacao Alvo

A ECSCPB da resposta a 10 concelhos, em coordena¢do com os 10 centros de
Saude correspondentes, numa area com cerca de 113 mil habitantes. Estamos
também a falar de uma populacdo cada vez mais envelhecida e dependente e
necessitando de cuidados de satude especializados.

Alguns critérios tém que ser tidos em conta no que diz respeito aqueles que
receberdo o apoio prestado pela equipa, nomeadamente, devera estar definido o
diagnostico de doenca cronica avangada, sem perspetiva de tratamento curativo, com
necessidade de controlo sintomatico, exigindo uma intervencdo especializa. E
necessario ainda perceber a existéncia de um cuidador capaz, sendo ainda essencial
que a area de residéncia do doente seja na area de atuacao da ECSCPB
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3.2. Finalidade

O principal propoésito desta equipa é o de assegurar a prestagdo de cuidados
adequados & populagdo alvo com base nas quatro areas fundamentais dos cuidados
paliativos: comunica¢do adequada, apoio a familia, controlo de sintomas e trabalho
em equipa.

3.3. Objetivos

A equipa tem como objetivo permitir que os doentes possam viver no domicilio
durante todo o processo de doenca e na fase final da mesma, capacitando os
cuidadores para cuidar. Com isto reduzem ainda os recursos ao servigo de urgéncia e
o numero de internamentos hospitalares evitaveis, que acarretam custos excessivos e
sdo causa de sofrimento para doente e familia.

3.4. Referenciacgao

Para além dos critérios referidos acima relativamente 4 populagdo alvo, é
importante ainda salientar de que forma podera ser feito a referenciacdo para a
equipa. Assim sendo, esta podera ser feita de varias formas.

e Por equipas de saude dos cuidados de saude primarios;

e Por equipas de salude de UCCLDM pertencentes a RNCCI;

e Equipas intra-hospitalares de cuidados paliativos bem como Unidades de
Cuidados Paliativos;

e Pelos préprios doentes, familiares e pessoas préximas;

e Por profissionais de saude de servicos hospitalares;

e Profissionais de saude de instituicdes particulares de solidariedade social e
privadas (Centros de dia ou Lares).

3.5. Processo do Doente

O processo clinico é feito de forma informatica, através da aplicagdo Sistema de
Apoio ao Médico (SAM), relativa ao médico, e Sistema de Apoio a Pratica de
Enfermagem (SAPE) para os enfermeiros, estando esta informacgao acessivel a todos.
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Para além deste processo informatico, é utilizado ainda uma folha de registo de
primeira visita (apéndice II), com a avaliacao inicial e os dados de identificacao do
doente e com registos de escalas de avaliacdo (as escalas mais utilizadas numa
primeira visita e ao longo de todo o processo sdo: Escala de Avaliacdao de Sintomas de
Edmonton (EASE) - apéndice III e a Palliative Performance Scale (PPS) - apéndice 1V),
estes registos sao levados diariamente durante as varias visitas.

3.6. Organizacao do Trabalho

O trabalho inicia-se habitualmente organizando as visitas que estdo programadas
para aquele dia, consoante telefonemas recebidos ou referenciacdes existentes que
necessitam de primeira visita. Antes do periodo de visitagdo, frequentemente havera
uma deslocacdo a servigos de internamento quando solicitado ou por se encontrarem
internados doentes ja seguidos pela equipa.

Segue-se o periodo de visitagdo domiciliaria dependendo da situagdo, podera ser
uma primeira visita, descontrolo de sintoma, alteracdo terapéutica, entre outras
situacdes. Paralelamente durante as visitas domicilidrias os contactos telefénicos sao
uma constante, quer seja para resolver questdes com enfermeiros de referéncia ou
responder a solicitacdes dos proprios familiares e doentes.

De dois em dois meses existe uma reunido alargada com toda a equipa
previamente marcada, servindo a mesma para discussao de novos casos bem como de
alguns ja em acompanhamento, sendo ainda um espaco propicio onde habitualmente
se aproveita para a realizacdo de formag¢des com vista 4 atualizacdo continua dos
mesmos. Por vezes sdo realizadas alguns atividades como prevencdo de Burnout
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PARTE Il - REFLEXAO CRITICA /COMPETENCIAS ADQUIRIDAS
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1.Competéncias e Objetivos

Por forma a direcionar e orientar a pratica clinica foram definidos, inicialmente no
projeto, alguns objetivos com vista a aquisicdo de competéncias necessarias para a
conclusdao do mestrado em CP. Foram por isso definidos objetivos gerais e alguns

mais especificos tendo em conta a drea de intervencao definida.

Neste capitulo sera ainda feito uma reflexdo critica ao longo da descri¢do dos
objetivos, ja que varios foram os momentos que ao longo do estadgio deram origem a
uma reflexao e confrontacao da parte tedrica com a pratica assistencial

1.1.0bjetivos Gerais

Foram definidos os seguintes objetivos iniciais:

Compreender e aplicar os valores e principios dos CP na sua pratica assistencial;
Demonstrar competéncias na implementacao de um plano assistencial de qualidade a
pessoa com doenca crdnica, avancada e progressiva, a sua familia e ao seu grupo
social de pertenga, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o sofrimento
em conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colaboragdo 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 CP,
em regime de internamento ou de apoio domicilidrio;

Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais observadas no
periodo de estagio clinico, mediante a elaborac¢do de um relatério final e da
construcdo de um plano de implementagao de uma equipa de CP.

1.2.Competéncias a adquirir

Foram definidas as seguintes competéncias a adquirir:

Integra os principios e a filosofia CP na pratica de cuidados e no seu papel no seio do
Sistema de Saude;

Analisa valores e crencgas pessoais em diferentes contextos de CP;

Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizagdo 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;

-12 -



Diagnéstico Clinico do Estado de Agonia

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

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

e Implementa programas de luto para pacientes e familiares;

e Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com intervencao
coordenada da equipa de CP;

e Promove programas de formacdao em CP para diferentes profissionais de saude;

e Estrutura e implementa programas em CP;

e Avalia a qualidade dos servicos e programas implementados.

1.3.Atividades Desenvolvidas

Como forma de dar resposta aos objetivos estipulados, algumas atividades foram
desenvolvidas:

e (Conhecimento do servigo de Cuidados Paliativos da ECSCPB

Percebemos no primeiro dia que ndo haveria propriamente um “servico” de CP, ja
que a equipa nao tem servico de internamento, articula-se com os servigos de
internamento do hospital e Unidades de Cuidados Paliativos de outras zonas. A
equipa tem o seu gabinete de trabalho, onde arquiva processos, documentos, onde
sdo elaborados os registos diarios e sdo planeados os dias. Trata-se de um gabinete
algo improvisado e provisorio ja que o espaco é reduzido para tudo aquilo que é
necessario.

o Apresentagdo dos elementos da ECSCPB

Fomos apresentadas inicialmente aos elementos que trabalham a tempo inteiro,
que acabaria por ser as principais pessoas com quem iriamos manter todo o contacto:
a Médica da equipa e a Enfermeira C., a nossa orientadora. A restante equipa com a
qual nos articulamos foi surgindo no decorrer das visitas domicilidrias e de
consultoria. Infelizmente, alguns elementos, como psicélogo, assistente social e
enfermeiros ndo tive oportunidade de conhecer, jA que muitas vezes o contacto era
somente telefénico.

e (Consulta de Documentos e Processos

Dado que os processos sao feitos e preenchidos quase exclusivamente em formato
eletrénico, tal torna dificil a rapida consulta. No entanto, foi-nos mostrado um dossier
onde estaria organizado de forma sucinta alguma informacao sobre os doentes que
estariam a ser seguidos. Separado por concelhos este dossier revelou-se essencial nas
vistas, sendo transportado de forma facil e de consulta eficaz e rapida. Nele estava
contida apenas a informacdo mais pertinente e ainda as escalas utilizadas e as
reavaliacdes que eram feitas.
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Reparamos que muitos protocolos existiam, mas com o trabalho arduo
desenvolvido pela equipa tornava dificil a conclusdo de alguns deles que ainda
estavam em fase de elaboracdo (nomeadamente um protocolo de apoio no luto).

e (Conhecimento da dinadmica da ECSCPB

Com o decorrer do estagio fomo-nos apercebendo que as rotinas sao poucas, ja
que surgem sempre situacdes que por vezes nao estavam planeados no dia anterior,
para além das novas que surgindo diariamente. S3o muitos os doentes a ser
referenciados para a equipa e por vezes pouco o tempo para chegar a todos. No
entanto, também este facto foi percecionado como positivo ja que a capacidade de
adaptacao foi sendo trabalhada ao longo do tempo.

e Apresentagdo a doentes, familia e/ou cuidador principal

Em todas as visitas fomos sempre apresentadas ao doente e familia, algo que
achamos de extrema importancia ja que alguém novo pode sempre ser percecionado
com alguma desconfian¢a o que dificultarda o estabelecimento de um a relagdo
terapéutica eficaz.

e Avaliar as necessidades/diagndsticos do doente/familia

Feito principalmente através das entrevistas inicias e da aplicacdo dos
questionarios de avaliagcdo, percebendo assim qual o impacto da doenga, as
expetativas do doente e familia, a existéncia de um cuidador capaz. Sendo que as
intervencoes foram sempre baseadas nestas necessidades.

e Participar ativamente em todas as atividades desenvolvidas e planeadas

Desde o primeiro contacto e em todo o processo de doenca, principalmente as
conferéncias familiares foram de extrema importancia. Durante a fase de ultimas
horas e dias de vidas, houve uma participagdo ativa em ensinos e ainda no luto.

e Avaliagdo dos cuidados prestados

Numa equipa como a ECSCPB os cuidados prestados estdo muito relacionados com
o capacitar o cuidador e doente a cuidar, principalmente no que diz respeito ao
controlo sintomatico é de extrema importancia a monitorizacdo e avaliacdo
constante, algo que tivemos oportunidade de fazer ao longo de todo o estagio e em
varias fases da doenca.

e Utilizagdo de instrumentos de avaliagdo estipulados pela ECSCPB

Ao longo de todo o periodo de pratica assistencial, quase que diariamente, foram
utilizadas varias escalas ja empregadas pela equipa que se mostraram instrumentos
preciosos, nomeadamente no que diz respeito a avaliacdo das necessidades.

e Avaliagdo de sintomas
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A escala de avaliagdo de sintomas de Edmonton foi aplicado varias vezes em varias
visitas, mas apesar de abranger muitos sintomas, a dor foi sempre aquele onde mais
se incidiu, com a utilizacdo da escala da dor muito frequentemente. Talvez também
por ser o sintoma mais enaltecido pelos doentes e que o limitava mais nas suas
atividades de vida.

e Adequagdo de medidas farmacoldgicas e vias de administragdo

Sendo o descontrolo sintomatico um dos principais motivos que levam as familias
a procurar ajuda das equipas de paliativos, verificamos que este é também um grande
motivo de preocupacdo por parte da equipa. Numa primeira visita é sempre solicitada
toda a medicacdo sendo esta adequada eficazmente. As vias de administracao vao
sendo adaptadas ao longo de todo o processo de doenca. A via oral é sempre a via
privilegiada, mas numa fase mais avangada, devido a incapacidade de degluticao, a via
subcutanea e transdérmica ganham importancia.

e Maximizagdo do conforto

Sendo um dos objetivos dos cuidados paliativos a promoc¢do do conforto e
dignidade, este foi também um ponto importante sobre o qual se incidiu
afincadamente.

e [dentificagdo de situagoes de risco

Refiro-me ndo sé a situagdes que poderdo acarretar uma ida a urgéncia por
descontrolo de sintomas mas também ao risco de incapacidade em continuar a cuidar
por parte do cuidador principal. A identificacdo prévia destas situagdes e antecipacao
das mesmas junto da familia é fulcral, pois poder-se-a responder as necessidades
antecipadamente sem que seja causado mais sofrimento a doente e familia.

e Ensinos ao doente/familia

0 apoio e os cuidados na comunidade implicam a realizacao de ensinos. No que diz
respeito a esta drea e como verificamos no estigio, os ensinos prendem-se
principalmente com a administracao de terapéutica. Verificamos que, ao contrario do
que se possa pensar, todas as familias conseguiram facilmente assimilar todas as
informacdes e ensinos feitos pela equipa.

e Identificagdo de necessidades de formagdo e outros na ECSCPB

Verificamos que poderia haver alguma necessidade formacdo da equipa,
principalmente no que diz respeito aos enfermeiros dos centros de saude, aqueles
que estdo em contacto permanente com os doentes e familia. Como gostariamos de
fazer algo relacionado com a nossa area de interven¢do propusemos uma agao de
formacao neste ambito, relativo aos cuidados na agonia e como cuidar a familia nesta
fase. A proposta foi aceite pela equipa pelo que avangamos.
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2.Reflexao Critica

2.1.Comunicac¢ao

Entende-se por comunicagdo como um intercambio de informacgdo entre sujeito e
objeto, onde estdo envolvidas uma infinidade de formas de o fazer, quer seja verbal
ou ndo verbal. Comunicar é também uma arte, e como tal carece de formacao e treino
para que seja eficaz.

Efetivamente, a comunicacgdo é, juntamente com o controlo sintomatico, o apoio a
familia e o trabalho em equipa, um dos pilares dos Cuidados Paliativos. Esta funciona
como uma estratégia que intervém no sofrimento e no controlo sintomatico associado
a4 doenca avancada e terminal (NETO, 2010). Constitui também a area onde os
profissionais referem estar mais mal preparados, desconhecendo as técnicas, muitas
vezes evitando o contacto verbal com o doente e afastando-se deste por desconhecer
trabalhar com os sentimentos que a morte eminente despoleta. E ainda considerado
“um importante componente do cuidado no fim da vida, pois pode reduzir o estresse
psicolégico do paciente a medida que também lhe permite compartilhar o sofrimento”
(ARAUJO, 2007)

0 ato de comunicar esta presente em toda a nossa vida, o simples silencio é uma
forma de comunicar, e até este podera ndo ser tao simples como aparenta. No que diz
respeito aos doentes paliativos, a comunicacao vai desde a informacdo inicial dada
aos doentes e familia, até resultados obtidos em exames, informacdes sobre
progndstico e sobre medidas terapéuticas, estd presente em todo o processo
terapéutico, contribuindo para uma melhor adaptacdo do individuo e familia as
diferentes fases e progressos da doenga.

Numa boa comunicagdo aquilo que se pretende é, essencialmente, reduzir a
incerteza da familia e doente face a prognésticos ou a tratamentos, melhorando os
relacionamentos com equipa e transmitindo confianga, sendo que uma comunicagdao
eficaz ajuda a direcionar o doente e familia fazendo-os sentir acompanhados, ja que
segundo o autor SIMPSON, citado por TWYCROSS (2003), “O ato de dar noticias {(...)
pode ser benigno ou maligno. As noticias também podem ser invasivas, e os efeitos da
uma md comunicagdo com o doente podem metastizar a familia deste.”

by

Comunicar implica uma constante adaptacdo a realidade, existindo sempre
avancos, e também retrocessos, devendo a equipa ser capaz de atender com
qualidade as varias dimensodes da pessoa em sofrimento (QUERIDO, 2010).

Aquilo que muitas vezes é referido pelos doentes, e quem ja passou por essa
experiéncia tem essa nocao, é que pretendem que o profissional que cuida de si
preste atencdo e mostre dar importancia as suas queixas. O doente e a familia
precisam de saber que ndo vao ser abandonados e que independentemente do que
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possa acontecer podem contar com alguém. Geralmente pretendem que sejam
honestos e verdadeiros, s6 assim os seus objetivos de vida podem ser redirecionados
para que a fase final da vida seja vivenciada da forma mais positiva possivel.

E comum, enquanto profissional, observar situacdes em que se evita falar da
doenca, principalmente no que diz respeito as neoplasias. A palavra “cancro” é muitas
vezes evitada, o que é natural ja que estd associado a algo que ameaca a vida, é uma
palavra emotiva. Esta ainda associado a terminalidade e sofrimento,
independentemente do progndstico que até pode variar de pessoa para pessoa, sendo
por isso importante explicar que ndo tem que estar associado a esses termos pois ha
muitas formas, hoje em dia, de evitar esse sofrimento. Um dos principios basicos da
comunicacdo é precisamente tentar perceber o que o doente sabe e o que quer saber,
sendo que a transmissdo de mas noticias depende disso. TWYCROSS fala-nos
precisamente desse aspeto, segundo este “as mds noticias sdo informagdes que
alteram drasticamente e desagradavelmente a opinido que o doente tem do seu futuro.
Na prdtica, a questdo ndo reside tanto em <dizer ou ndo dizer>, mas sim em <quando e
como dizer>".

A par de todos os aspetos, ndo podemos descurar a comunica¢ao ndo-verbal,
pois estd presente em todo o lado. Todos comunicamos de forma nao-verbal: com as
maos, com o corpo, com os olhos, com expressodes e até com a nossa maneira de vestir
e de estar. Esta forma de comunicar, que pode ser feita intencionalmente ou nao, esta
carregada de um grande significado, podendo transmitir informagao acerca da pessoa
que emite a mensagem e até do mundo que a rodeia e da sua propria personalidade. O
doente tenta sempre encontrar algo na expressao de quem cuida que lhe dé indicios
de alguma coisa, LAZANO, no seu artigo sobre comunicagdo verbal e ndo-verbal fala-
nos disso mesmo: “o paciente tenta encontrar informagées sobre a sua doenga,
qualquer indicio ou sinal de que pode ser visto na linguagem corporal, gestos ou mimica
do seu médico ou enfermeiro. Os pacientes sdo particularmente propensas a obter
informagdes para fundamentar essas expectativas através de sinais ndo-verbais”

Conceitos como Relagao de Ajuda, Escuta Ativa, Empatia, Partilha, Honestidade
e Personalizagdo, sdo algumas das abordagens que estdo na base de uma comunicagao
eficaz que é necessario ter sempre em consideracdo. Nesta base, um dos grandes
aliados da comunicacdo, sdo as Conferéncias Familiares, um recurso fundamental
para reduzir incertezas, desmistificar medos, clarificar ideias e tomar decisdes
importantes para o processo terapéutico.

Comunicar em Cuidados Paliativos é portanto um grande desafio, é uma area
fundamental que requer treino e dedicagdo, é aqui que se situam as maiores
necessidades da familia e dos doentes, tendo uma enorme importancia no que diz
respeito 4 qualidade dos cuidados recebidos. Sao factos que ndo podem ser ignorados,
correndo-se o risco de se prestarem cuidados desumanizados (NETO, 2003).
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Foi, efetivamente a area onde houve mais dificuldades durante a pratica clinica. A
falta de treino foi notoéria, o medo de falhar, o medo de destruir uma relacao que
vinha a ser construida pela equipa impediu-me muitas vezes de dar um pouco mais
de mim. Como tinhamos assimilado na parte teérica, e pudemos comprovar, a
comunicacao é utilizada em todos os momentos e é um instrumento de enorme
importancia. Verifiquei que a relacdo entre a médica e a enfermeira da equipa ja era
tdo forte que até no ato de comunicar elas sabiam sempre quando o dizer e o que

dizer.

As Conferéncias Familiares foram uma constante durante este estagio. Nem
sempre se conseguia que fossem no sitio mais adequado dadas as circunstancias que
se proporcionavam para tal. Por vezes ndo dava tempo para que se escolhesse o sitio
mais indicado. Aconteceu uma conferéncia ser feita no banco de urgéncia, onde numa
tentativa de minimizar o desconforto, se procurou dar um pouco mais de privacidade
ao local, puxando umas cortinas e indo para um recanto mais silencioso. Apesar disso,
verificAmos que em todas as vezes a informacdo, por mais complicada que pudesse
parecer, foi sempre recebida pela familia e doente da forma que se pretendia que
fosse. Algo onde tinha sempre muitas duvidas, sendo uma constante no meu local de
trabalho, era o facto de ndo conseguir que os familiares e/ou doente recebessem a
mensagem como eu queria que fosse recebida, e muitas vezes era percecionada de
forma errada. Percebi, por isso, ao longo do mestrado, tendo a parte pratica sido
fundamental, que realmente o que importa nao é s6 que se diz, mas como e quando se
diz. E fundamental que seja dada a importancia devida a todos os assuntos que sio
referidos pela familia como importantes.

Esta dificuldade inicial em estabelecer uma comunicacdo eficaz foi sem duvida,
algo que despoletou em mim uma grande angustia, pois estando consciente da
importancia do ato de comunicar, este sentimento impediu-me de me sentir
completamente a vontade junto dos doente e familia. Houve, no entanto, grandes
momentos de aprendizagem que serviram para o futuro e que me fizeram crescer
enquanto profissional. Pude concretizar que de facto a comunicagao é como a “cola”
que une todos os outros pilares dos cuidados paliativos, sem esta, tudo o resto fica
comprometido. No entanto, hd que ser responsavel quando o fazemos, pois comunicar
de forma desadequada pode ter efeitos muito negativos para o doente e familia. A
informacao dada aos utentes depende muito daquilo que estes querem ouvir e saber,
sendo que na forma como esta é transmitida também é necessario ter em conta
fatores como a idade, nivel de escolaridade ou o progndstico da doenga. A utilizacao
de demasiados termos técnicos foi uma das situacdes que fui melhorando ao longo do
estagio, ja que o tipo de familias acompanhadas carecia de algum cuidado aquando da
transmissao de informacao, sendo essencial perceber sempre se esta era percebida da
forma como deveria ser.

Uma das situagdes que me suscitou uma grande angustia enquanto profissional
mas também enquanto pessoa foi o caso de um senhor de 70 anos com uma neoplasia
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do célon em fase bastante avangada. Esta familia vivia uma situacdo de conspiracdo
do siléncio, no entanto, o doente pedia informacbdes a equipa, fazendo sempre
perguntas bastante diretas como: “Vou morrer, ndo vou?”. Por um lado tinhamos uma
familia que ndo queria falar da palavra tumor e ndo queria falar com o doente sobre
isso, mas, por outro, tinhamos alguém que nos pedia encarecidamente que lhe
disséssemos a verdade. Em cuidados paliativos é preciso ter em conta que todo o
doente tem direito a verdade e a informacao, pelo que, baseada neste pressuposto, foi
falado com familia inicialmente numa tentativa de doente, familia e equipa falarem
abertamente sobre o assunto, ja que todos sabiam o que se passava, apenas nao
comunicavam entre si.

O siléncio é também uma forma de comunicar, e a forma mais inquietante de o
fazer, no entanto, tem tanto de terapéutico como a linguagem verbal ou corporal.
Pude percecionar que o siléncio diz muito mais para o doente do que por vezes frases
soltas e sem sentido. A enfermeira orientadora referiu inimeras vezes que quando
ndo soubéssemos o que dizer ou o que responder, o siléncio podia ser um aliado e de
facto é, quando feito na altura certa e quando as circunstancias o permitirem.

Os doentes terminais tém muita necessidade de expressar os seus sentimentos e
emocoes. A perce¢do da morte proxima provoca esse sentimento e é essencial criar
espaco, proporcionando apoio emocional, facilitando o dialogo, ajudando sempre na
adequacao as diferentes fases do processo de doenga.

E um facto que a comunicacio adequada facilita em muito o trabalho em equipa e
evita a sua exaustdo. Apesar da conotacdo que o médico pode ter em ser um pouco
distante para as familias e deixar as informacdes mais dificeis para os enfermeiros, na
ECSCPB isso nao se verificou, sendo que as familias procuravam da mesma forma a
enfermeira como a médica, pois ja sabiam que estas iriam comunicar uma com a
outra qualquer que fosse a informacgao

0 meu caracter um pouco observador e mais introspetivo do que ativo impediu-
me, em alguns momentos, de avangar mais na relagdo e na comunicagdo com as
familias, apesar disso, penso ter consolidado um principio fundamental no que diz
respeito & comunicacdo em cuidados paliativos: esta é uma ferramenta terapéutica
vital que, estabelecendo relacdes com doentes e familia permite conhece-los,
perceber espectativas, medos e dividas, atuando sempre em conformidade.

2.2.Trabalho em Equipa

Uma equipa é composta por um grupo de pessoas, com personalidades diferentes,
pensamentos diferentes e por vezes com opinides e ideias também muito dispares
entre sim. Quando um grupo de individuos se junta e determina, num esforco
coletivo, resolver um problema, a isso se chama Trabalho de Equipa. Nem sempre é
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possivel aos individuos resolver os seus problemas sozinhos, por isso mesmo “quando
uma atividade necessita de uma agdo coordenada que ndo pode ser desempenhada por
um s6 homem, um grupo de profissionais, que trabalha em equipa, torna-se
indispensdvel” (BERNARDO, 2010).

O trabalho em equipa foi primeiramente usado no ambito politica e economia
como um sistema para resolver problemas, tendo esta denominac¢do surgido apés a
Primeira Guerra Mundial. Este tipo de trabalho ndo é mais que uma partilha de
conhecimentos e habilidades tendo em vista um objetivo comum. Os exemplos de
trabalhos em equipa no mundo que nos rodeia sdo inimeros, e a maior parte das
vezes existem sem que nos apercebamos deles. Como é o caso do desporto, onde
determinada equipa tem desportistas desempenhando diferentes papeis tendo em
conta uma meta em comum, sendo que se um ndo faz a sua parte, todo o resto fica
comprometido; este é apenas um exemplo de unido e forca, que pode ser equiparado
as equipas de saude.

Trabalhar em Cuidados Paliativos requer uma bordagem global das situacdes, por
isso o trabalho em equipa multidisciplinar é essencial e indispensavel. Para
TWYCROSS, 2003, as equipas de Cuidados Paliativos sao formadas por alguns ou
todos dos seguintes intervenientes: Médico e enfermeiros (representam o nucleo
essencial); fisioterapeuta, terapia ocupacional ou outros terapeutas; assistente social,
capeldo ou outros especialistas e ainda voluntarios. Sendo este ultimo grupo, ndo
indispensavel, mas muito importante, constituindo um grupo de pessoas, com
formacao na area, que desempenham um papel fulcral em varias fases da vida e do
processo de doenca dos doentes e familia.

Como em qualquer situagdo onde trabalham diferentes pessoas, ha a possibilidade
de existéncia de conflitos, sdo inevitaveis. Um dos desafios que requer o trabalho em
equipa é precisamente fazer uma gestdo eficaz desses conflitos, sempre de forma a
tornarem-se conflitos constritivos e ndo destrutivos. A dinamica dos grupos de
trabalho é variavel e “depende da sua dimensdo, composigdo, estrutura, interagdes
entre os membros da equipa no que respeita ao estatuto individual, espectativa
reciproca, de comportamento e hdbitos sociais” (BERNARDO, 2010).

Trabalhar em equipa tem inimeras vantagens e desvantagens, no entanto, os
pontos positivos superam em muitos os pontos negativos. Trabalhar de forma
transdisciplinar aumenta a produtiva de qualquer setor, melhora a qualidade dos
cuidados, baseando-se em conceitos fundamentais de apoio, partilha, unidade, sendo
essencial a constante formag¢do dos membros.

A lideranca é outros dos pontos-chave no que diz respeito ao trabalho em equipa
multidisciplinar. A equipa com a figura de um lider explicita, deve criar um ambiente
6timo para o funcionamento da mesma, atuando eficazmente na resolucdo de
situagcdes problematicas (BERNARDO, 2010).
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Em Cuidados Paliativos, varias sdo as equipas que funcionam desta forma e que
fazem parte integrante do sistema de satuide, sendo que a sua prestacdo deve obedecer
a um sistema de rede. Que vai desde os cuidados em internamento aos cuidados em
domicilio, passando por equipas de suporte no hospital e na comunidade. (CAPELAS,
2007).

Muitas sdo as caréncias a este nivel em Portugal, mas muito ja ha efetivamente
feito. Existem mais de 20 equipas de Cuidados Paliativos, sendo 7 delas de suporte
quer na comunidade quer hospitalar. Com uma populacao cada vez mais envelhecida,
com pluripatologia, doengas crénicas e/ou oncoldgicas, as necessidades de cuidados
especializados sdo crescentes, segundo CAPELAS, num estudo que realizou relativo ao
ano de 2007 “existirdo cerca de 62000 doentes com necessidades de cuidados paliativos,
necessitaremos de 133 equipas de cuidados paliativos domicilidrios, 102 equipas de
suporte intra-hospitalar em cuidados paliativos”, pelo que é notéria a necessidade de
intervengdo imediata neste setor.

A equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos onde efetuei o estagio
relativo ao mestrado d4 um contributo fundamental no que diz respeito ao interior do
pais, colmatando as necessidades crescentes tendo em conta as caracteristicas deste
tipo de populagdo. Esta equipa constituida por Médica e Enfermeira a tempo inteiro,
tem ainda a colaboracao de mais 11 enfermeiros, 2 psicologos e 1 assistente social,
dando resposta a cerca de 10 concelhos do distrito. Os pedidos de visitas e as
referenciacdes sdo inumeras e, apesar do esforco feito pela mesma, é quase
impossivel conseguir chegar a todos estes pedidos.

Tive oportunidade de colaborar e trabalhar de forma mais intensa com a
Médica e a Enfermeira, coordenadora do estagio, que estdo a tempo inteiro na equipa.
Com o resto da equipa o trabalho foi muito mais a nivel telefénico do que pessoal,
pelo que ndo tive oportunidade de os conhecer tdo profundamente nem trabalhar tao
perto.

A médica e a enfermeira sdo as Unicas com formacao avancada na drea, e uma
vasta experiéncia, sendo a articulagio com os demais membros da equipa uma
constante. A formagdo avancada em Cuidados Paliativos é essencial, permitindo que
todos os membros da equipa tenham a mesma linguagem e saibam exatamente sobre
0 que estdo a falar. Efetivamente, entre os membros a tempo inteiro notou-se um
trabalho de equipa extraordindrio, no entanto, por vezes com os enfermeiros dos
centros de saude dos concelhos, com os quais a equipa se articula, notava-se alguma
divergéncia em termos de conhecimentos nesta area. Existiu, por exemplo, numa
situacdo de intoxicacdo de opidides em que os enfermeiros da area de residéncia nao
conseguiram identificar a origem dos sintomas do doente, pelo que foi pedido o apoio
da ECSCPB, que identificou imediatamente a situacao. Esta foi tratada com um
simples refor¢o da hidratagdo subcutdnea e rotacdo opidide. Este é apenas um
exemplo onde se percebe a importancia dos conhecimentos nesta area, ja que o

-21-



Carla Carloto

doente manifestava sinais e sintomas que passaram despercebidos a quem ndo tem
treino nem conhecimentos mais especificos.

Desta forma, é notdria a importancia da formacdo avancada, principalmente no
que diz respeito a terapéutica farmacolégica. Muitas vezes esta é mais direcionada
para o médico, sendo este que prescreve, mas observou-se que nem sempre o médico
se torna o melhor interlocutor no esclarecimento de diividas a este respeito. O doente
e familia solicitam muitas vezes a enfermeira, sendo a relacdo de confianca mais
vincada a que é estabelecida entre eles. Desta forma, a enfermeira tera que estar bem
preparada para responder a todas as duvidas colocadas, principalmente respeitante a
medicacao.

Observamos um dominio excecional de técnicas de comunicagdo por parte de
ambas. Tendo sido possivel observar uma perfeita sincronizagdo entre médica e
enfermeira, seguindo a mesma linha de pensamento. Ha por isso uma rentabilizacdo
de tempo e recursos. Muitas vezes consegue-se dar resposta telefénica a algumas
situagdes o que evita muitas deslocagdes sempre longinquas.

Como é patente, a existéncia de um nucleo central, principalmente quando nos
referimos a equipas comunitarias é de extrema importancia, no entanto a colaboragdo
de todos é indispensavel. Os enfermeiros de familia sdo isso mesmo, “da familia”, pelo
que é neles que a familia e doente depositam a maior confianca, pelo que o trabalho
que as equipas domiciliarias locais realizam é uma mais-valia, sendo com estes que
tem que ser feito um trabalho de articulacdo eficaz. O sucesso dos cuidados paliativos
depende de uma interven¢do multidisciplinar, s6 com a colabora¢do de todos os
elementos se consegue a total satisfacdo de doentes e familia.

Um dos pontos esséncias quando se fala em trabalho em equipa € a existéncia de
reunides periodicas com todos os elementos. Na ECSCPB tive possibilidade de
agendar uma formagdo numa dessas reunides. Esta formacdo foi pensada tendo em
conta as necessidades da equipa, estando ainda relacionada com a minha area de
intervencao. Estas reunides sdo aproveitadas ndo s6 como momentos para formacao,
mas também para debater situa¢gdes problematicas, situagdes de sucesso, avaliar o
trabalho que tem sido desenvolvido, analisando, reestruturando e redefinindo
prioridades.

E preciso nio esquecer que o doente e a familia sdo parte integrante da equipa e
sdo os primeiros a ser ouvidos, sendo que a prestacao de cuidados depende sempre
daquilo que for a vontade dos mesmos, daquilo que para ele é o mais importante.

2.3.Controlo de Sintomas
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Como forma de efetivar o objetivo central dos cuidados paliativos, o de maximizar
o conforto e a qualidade de vida do doente e familia, varios sdo pontos a que os
profissionais devem ter em atencdo. O controlo sintomatico eficaz contribui
definitivamente para tal. Segundo NETO, 2008, “a questdo do controlo de sintomas
detém uma enorme importdncia para os doentes, que a colocam como uma prioridade
central no bem-estar do final de vida”.

Sendo os cuidados paliativos, hoje em dia, ja encarados como tendo uma
intervencdo técnica e cientifica nos doentes com doencas graves, avancadas,
incuraveis e progressivas, ha que ter algumas questdes em conta quando falamos de
controlo sintomatico. TWYCROSS, 2003, fala-nos em 5 categorias indispensaveis e
que devem ser seguidas: a avaliagdo, ou seja o diagnéstico prévio de cada sintoma; a
explicagdo ao doente antes da realizacdo de qualquer tratamento; o controlo
especifico e individualizado de cada sintoma; observagdo constante do impacto que
cada sintoma tem e por fim a atengdo aos pormenores, ndo menosprezando nenhum
sintoma manifestado pelo doente como importante para a sua qualidade de vida.

Os sintomas manifestados em doentes com doengas cronicas e progressivas
carecem de uma avaliacdo multidimensional, muito raramente um sintoma aparece
isoladamente, sendo que um tnico sintoma pode ter varios fatores etiolégicos na sua
génese. A avaliacao é por isso extremamente complexa, por isso. NETO, 2010, refere
alguns principios fundamentais no controlo sintomatico, como a avaliagdo correta de
todos os sintomas; utilizacao de estratégias terapéuticas mistas; adequacao da via de
administracao; antecipacao de medidas terapéuticas; estabelecimento de planos com
doentes e familia; transmissdo de uma explicacdo sobre a situacdo; reavaliacdo
sempre; a atencao a todos os detalhes e estar disponivel.

Ao longo da pratica com a ECSCPB tive oportunidade de verificar que o
descontrolo de sintomas mostrou ser o principal motivo pelo qual os doentes e
familia procuram ajuda da mesma. Infelizmente, muitos doentes s6 chegam a receber
cuidados especializados numa fase muito avancada, onde o descontrolo de algum
sintoma estd tdo exacerbado e a familia e doente tdo ansiosos que pode demorar
algum tempo até haver um controlo total da situagdo. O controlo de sintomas surge de
forma transversal ao longo da doenga, no entanto, é num estado mais avangado que
alguns sintomas estdo mais presentes. E fundamental um acompanhamento continuo,
s6 assim se consegue, junto do doente e familia antecipar o que podera ocorrer, atuar
atempadamente, diminuindo a ansiedade inerente a todo o processo.

Varios sdo os autores que referem a REAVALIACAO como um dos pontos
principais. Os doentes sdo todos diferentes, se por um lado a mesma doencga pode
provocar diferentes sintomas, por outro, as mesmas terapéuticas podem criar
diferentes reacdes. As doencas progressivas sdao precisamente isso, progridem com o
tempo, e surgem sempre novos sintomas, pelo que a reavaliacdo e monitorizagdo
constante é fundamental. O controlo total dos sintomas pode ser complexo e por

-23-



Carla Carloto

vezes impossivel, por exemplo “efeitos anti muscarinicos como a boca seca ou
perturbagées visuais podem limitar o escalonamento da doses e, no caso de uma
obstrugdo intestinal inoperdvel, pode ser melhor limitar os vomitos a uma ou duas vezes
por dia do que procurar elimina-los por completo”, TWYCROSS, 2010.

Antecipar sintomas que sdo tidos como esperados no decorrer da doenca, devem
ser discutidos e explicados em conferéncia familiar, como CARNEIRO, 2009, refere no
estudo que realizou “o resultado desta atuagdo por antecipagdo, orientada pelo médico
assistente do doente, evita que o doente seja tratado por médicos que ndo o conhecem,
chamados de urgéncia”

Muitos sdo os sintomas referidos pela familia como os mais perturbadores e mais
causadores de ansiedade, os principais sdo a dispneia, a confusdo e o estertor. E
preciso por isso fazer um esclarecimento correto, desmistificando medos e
reforcando o controlo sintomatico.

A dor é referida como o sintoma com mais impacto na vida do doente, e para os
profissionais que estdo pouco treinados é ainda um sintoma muito dificil de controlar.
PEREIRA, 2010, real¢a a importancia de alguns termos como avaliacdo constante da
dor, determinacdao e implementacdo de um plano individualizado apoiando-se em
principios basicos.

As principais barreiras ao controlo da dor estdo principalmente relacionadas com
os profissionais e a falta de formacdo especializada. Sdo muitos ainda os mitos
relacionados com administragdo de analgésicos, sobretudo opidides, levando a uma
atuacdo tardia e resultando no prolongamento do sofrimento de doentes e familia. E
fundamental encarar a dor como um sintoma multidimensional, j& que a dor nao
controlada bem como outros sintomas “causam ansiedade e depressdo, enquanto
ansiedade e depressdo muitas vezes exacerbam a experiéncia da dor. Ndo é possivel
tratar a dor oncolégica sem considerar adequadamente outros aspetos do sofrimento
do doente”, PEREIRA, 2010

O sofrimento pode ser causado por varios outros sintomas, mas pode ser ele
préprio um sintoma. E algo extremamente subjetivo ja que depende de experiéncias
préprias do doente, dos seus valores e crencas, sendo uma experiéncia Unica. A
Associac¢do Internacional para o Estudo da Dor (APED), define sofrimento como sendo
“uma experiéncia sensorial e emocional desagraddvel associada a lesées tecidulares
reais provdveis, ou descrita em fung¢do de tais danos”. O autor CHOCHINOV, 2006,
descreve o sofrimento espiritual e existencial como algo extremamente complexo que
se manifesta sob varios dominios da experiéncia do doente, especialmente o
psicologico, o social e o fisico.

BARBOSA, 2010, menciona a importancia dos cuidadores e dos profissionais de
saude, como sendo pessoas com um “ papel definitivo no sofrimento ou no ajudar o
doente, perante a impossibilidade da cura, a reavaliar a ameaga ou a reavaliar a sua
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propria pessoa, num processo de autoconhecimento da sua complexidade que o processo
de doenca estimula”

De facto, o sofrimento pode ser um fardo demasiado pesado para o doente
transportar sozinho e de forma isolada. Por isso cabe aos profissionais da area, com o
estabelecimento de uma comunicacdo adequada, com o recurso a conferéncias
familiares, com um controlo sintomatico constante e com todo o apoio que a situacao
o0 carece, tentar atenuar este sofrimento e as suas repercussoes na qualidade de vida
do doente tanto quanto possivel.

As nauseas e os vOmitos sao outros sintomas muito perturbadores para a
qualidade de vida dos doentes, requerendo uma abordagem multidisciplinar. O
controlo deste sintoma deve assentar essencialmente numa correta avaliagdo,
identificando o problema (quando acontece ou como sao os vOmitos), planeando
intervencoes e seguidamente avaliando o resultado dessas mesmas intervengoes
(QUERIDO, 2010). Durante a pratica clinica nao verifiquei que este fosse o sintoma
mais referido pelos doentes e familia, estando presente mais numa fase final da vida,
sendo que, mesmo nesta altura, este sintoma era antecipado sempre pela equipa e as
medidas eram tomadas mesmo antes de acontecer.

A presenca de nauseas ou vomitos associado as doencgas terminais depende do
tipo de patologias e das situacdes que poderdo estar na base destes sintomas. Uma
situacdo que tive oportunidade de acompanhar durante a pratica na ECSCPB foi uma
oclusdo intestinal. Numa primeira visita verificou-se que a doente estaria em grande
sofrimento, estava constantemente nauseada, apresentava uma distensdo abdominal
muito exacerbada. Foi uma situacdo referenciada demasiado tarde para a equipa,
tendo sito feito tudo o que era possivel em termos farmacolégicos e nao
farmacologicos.

E importante ainda referir que no controlo sintomatico nio est4 apenas implicado
o médico e/ou o enfermeiro como por vezes pode ser considerado, pois toda a equipa
tem um papel preponderante. No entanto, o autor EMANUEL, 2000, citado por
FERRIS, 2002, no seu artigo sobre controlo sintomatico faz referéncia a importancia
do trabalho dos médicos no controlo sintomatico, por exemplo, este refere que esta
classe profissional ndo se deve s6 concentrar em aliviar os sintomas, citando: “Para
ser eficaz nos cuidados de fim de vida, os médicos também devem ter uma ampla
conceitualizagdo de cuidados em fim de vida e das questdes legais que a suportam,
devendo ser competentes na comunicagdo, na tomada de decisdo e nas habilidades de
construgdo de uma relagdo”.

Verifiquei ao longo da pratica clinica e de todos os casos presenciados uma
preocupacdo muito grande, a par de todos os outros pontos importantes em CP, em
haver um controlo sintomatico eficaz desde a primeira visita. A maioria dos pedidos
de visitas da equipa era feita por motivos, essencialmente, de dor ndo controlada.
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Muitos mencionando terem visitado varios médicos sem sucesso ou com varias idas a
urgéncia e internamentos também sem sucesso.

Uma das formas de avaliagdo sintomatica mais utilizadas, quer na primeira visita
quer em visitas seguintes, foi Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton. Esta
escala constitui um questionario que permite uma abordagem muito completa de
varios sintomas, como o cansaco, dor, sensacdo de falta de ar ou o apetite. A maior
dificuldade que tive na aplicacdo do mesmo foi o facto de muitos dos doentes terem
um nivel de escolaridade muito baixo, dificultando a sua compreensao, no entanto,
conseguiu-se em todas a situacdes chegar a um resultado. Relativamente aos doentes
com deméncia, a aplicagcdo deste questionario, mostrou ser também muito complexo
de se aplicar, ndo havendo nenhuma escala, adotada pela equipa, para a realizagdo da
avaliacdo sintomatica neste tipo de doentes.

A anorexia é um dos sintomas de grande impacto quer para o doente, quer para a
familia. Esta tem multiplos fatores etiolégicos, poucos sdo reversiveis, e em muito
ultrapassam a diminuicdo de ingestio de alimentos (GONGALVES, 2010). E de senso
comum pensar que comer e beber bem é sinal de boa sadde, logo quando tal deixa de
acontecer é sempre percecionado como mau prognostico. No entanto, a sindrome de
anorexia-caquexia € uma manifestacio comum nos doentes, nomeadamente numa
fase terminal. O mais importante quando surgem estes sintomas é “ajudar o doente e
a sua familia a aceitarem e adaptarem-se a falta de apetite”, TWYCROSS, 2003. Esta
ajuda estd relacionada essencialmente com realizacdo de ensinos relativamente a
ingestao de alguns alimentos, e alivio da xerostomia.

Efetivamente, no periodo de estagio, a falta de apetite foi sempre algo considerado
como muito desconfortavel, principalmente para a familia, que muitas vezes insistiam
na administracao for¢ada de alimentos. Persistindo também na manutencao de soros,
porque “alimentavam”. A realizacdo de conferéncias tendo este problema como base
foi uma mais-valia, nestas houve oportunidade de explicar a razao da falta de apetite
e ouvir as duvidas dos familiares, explicando tudo de forma a diminuir os niveis de
ansiedade e ajudar na adaptacdo a este novo sintoma

O sofrimento foi algo também muito presente ao longo dos casos acompanhados,
apesar do seu caracter negativo, foi algo bastante enriquecedor de ser trabalhado,
pois verificou-se um empenho extremo por parte da equipa em alivia-lo, fosse ele
sofrimento existencial ou fisico. Apesar do sofrimento ser considerado como algo
inerente a condicdo humana, este é causa de muita ansiedade para e equipa, pois é
algo muito complexo e dificil de percecionar, principalmente o sofrimento existencial.
Um dos exemplos disso mesmo foi uma situacdo que tive oportunidade de
acompanhar juntamente com a equipa, em que numa primeira visita feita, foi aplicado
a EASE como habitual, onde a doente respondeu de forma clara a todas as questdes.
Uns dias mais tarde, as filhas da doente procuraram a equipa, referindo que desde a
nossa visita notaram uma mudang¢a no comportamento da mae, manifestando-se num
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sofrimento muito grande. Esta situacdo foi algo que perturbou a equipa, que numa
tentativa de perceber o que se passou, chegaram a conclusdo que teria sido devido a
uma questdo relativa a avaliacdo de Edmonton, onde se tinha perguntado se estava
triste. Esta pergunta suscitou o despoletar, na doente, de uma série de situacdes de
sofrimento existencial, relacionado com experiéncia anteriores vividas. De facto, por
vezes SO pensamos se estamos ou nao tristes e infelizes se nos perguntarem, e foi o
que aconteceu. Esta situagdo originou um trabalho exaustivo junto da doente e das
filhas, recorrendo a varias conferéncias familiares.

De acordo com AZEVEDO, 2010, a dispneia pode ser definida como uma “sensacdo
subjetiva de falta de ar. (...) E um sintoma particularmente angustiante e perturbador,
que pode ser causa de grande sofrimento para o doente e seus familiares.” O seu
controlo é muitas vezes dificil, sendo o principal objetivo a diminuicao da percecdo de
falta de ar recorrendo-se, essencialmente, aos opidides (morfina) e a
benzodiazepinas. O oxigénio podera ser utilizado se tal acarretar beneficios para o
doente, caso contrario este pode se dispensado. A dispneia esta quase sempre
associada a ansiedade o que, por sua vez, causa mais dispneia, funcionando como um
ciclo. E importante a presenca de alguém que tranquilize o doente e recorra a
medidas ndo farmacoldgicas, como a posicao de semi-sentado, a abertura de janelas,
entre outros.

Numa fase mais avancada da doen¢a, a presenca do estertor respiratorio é
praticamente sinénimo da entrada no estado de agonia e de acordo com TWYCROSS,
2003 é definido como o “o ruido provocado pelas secregées existentes na hipofaringe
que oscilam com a inspiragdo e expiragdo”, acrescentando ainda que “ocorre em 30%-
50% dos casos e é atroz para a familia, prestadores de cuidados e para os outros
doentes”. Este sintoma pode ser a causa da ida de muitos doentes para a urgéncia,
quando as familias ndo estdo preparadas, jd que este tem um impacto emocional
enorme. Durante a pratica clinica, aconteceram muitas situacdes de telefonemas de
familiares ansiosos que procuravam resposta para a falta de ar ou estertor sentida
pelos seus doentes. A equipa pedia sempre para a familia contar os ciclos
respiratorios e pedia também para que fosse colocado o telefone junto do doente por
forma a verificar efetivamente a presenca desse estertor respiratério. O som §é
caracteristico por isso facil de identificar mesmo telefonicamente. Nesta fase, a
utilizacao de butilescopolamina (Anti-secretor) mostrou-se um excelente aliado.

Também as doengas como as deméncias necessitam de uma abordagem paliativa.
Estas sdo de instalacdo progressiva onde a deterioracao cognitiva e intelectual vai
sendo cada vez mais evidente (NETO, 2010). Devido a esta deterioragdo, é muito mais
complexo de avaliar muitos dos sintomas que vao surgindo, nomeadamente a dor. Na
ECSCPB tive possibilidade de acompanhar um caso de deméncia, onde a equipa foi
chamada por o doente manifestar gemido continuado durante todo o dia. A familia
pensava que poderia ser dor. Ao chegarmos a esta casa deparamo-nos com uma
senhora caquética, muito emagrecida, numa posicdo fetal dizendo constantemente

-27-



Carla Carloto

“ai, ai, ai”. Verifiquei que, talvez pelos poucos casos que acompanhavam, a equipa nao
tinha nenhuma forma de avaliar sintomaticamente os doentes com deméncia. Como
na duvida se existe dor ou nao, esta deve ser tratada, esta iniciou terapia analgésica.
Uns dias mais tarde fomos contactadas pela familia agradecendo, pois esta estaria um
pouco melhorada e que quase ja ndo manifestava o gemido que tanto preocupava a
familia.

No contexto dos cuidados paliativos, relativamente as doencas cronicas de
caracter progressivo, muito raramente a morte surge de forma repentina. Geralmente
0 quadro vai progressivamente se deteriorando, o que da oportunidade aos
profissionais treinados anteciparem certas situacdes que poderao advir, atuando
atempadamente. As dltimas horas e dias de vida do doente ou o estado de agonia
surgem com a progressao da doenca onde ha um agravamento do estado geral. Como
o autor GONZALEZ, 2006, relata, “a agonia significa que estd muito préximo o
acontecimento inevitdvel e doloroso para todos que é a morte, sendo uma das fases mais
delicadas de todo o processo de doenga neopldsica”.

Nem sempre é facil a realizagdo do diagnéstico clinico desta ultima fase, no
entanto, ha sinais e sintomas que mostram a entrada neste momento. Sintomas como
estridor respiratorio, dor, dispneia, delirium ou os vomitos sdo os mais evidentes
nesta altura e causadores de grande impacto no cuidador e no doente.
Independentemente do local onde os cuidados sdo prestados, a abordagem nesta fase
deve centrar-se na promoc¢do de conforto e na autonomia do doente. Os
procedimentos supérfluos deverdao ser descontinuados, tornando-se fundamental
uma abordagem centrada no tratamento sintomatico e apoio & familia. Os objetivos
devem ser redirecionados e as medidas a tomar devem evitar o encarnicamento
terapéutico e o intensivismo que pode ser traduzido em medidas desapropriadas e
consequentemente mais sofrimento para o doente e familia (NETO, 2010).

Muitos sao os dilemas que surgem nesta fase e muitas decisdes devem ser
tomadas. Dilemas como o continuar ou niao continuar tratamentos, decisoes relativas
a hidratacdo e a nutricao em fim de vida bem como a sedacao, sdo comuns surgirem
nesta fase e o profissional deve estar preparado para dar resposta a estas questdes. A
incapacidade em deglutir que podera surgir, indica que deve ser feito um reajuste
terapéutico com prevaléncia de medicacdo apenas para controlo de sintomas
(ROSARIO, 2002). E fundamental que esta questio seja explicada ao doente e familia,
bem como o facto de o doente poder deixar de se alimentar e hidratar.

Também no contexto de pratica clinica na ECSCPB tive a oportunidade de
acompanhar alguns doentes nas suas ultimas horas ou dias de vida. Todos os doentes
que acompanhei neste periodo viriam a falecer em casa, junto dos seus familiares com
o apoio constante da equipa. A rapida identificacdo desta fase pela mesma permitiu
adequar os cuidados, redefinindo objetivos e principalmente, preparando a familia.
Em alguns dos casos, esta fase demorou alguns dias, de forma muito arrastada, o que
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por vezes provocou alguma ansiedade na familia. Mas o que se viria a constatar é que
o doente estaria & espera de resolver alguns problemas pendentes ou de rever
algumas pessoas que para ele seriam significativas.

Em todos os casos acompanhados houve um controlo sintomatico eficaz desde a
entrada nesta fase. Nessa altura, eram feitos os ensinos necessarios para que todos os
sintomas estivem, se possivel, controlados. A via subcutinea foi sempre a
preferencial, funcionando como um aliado perfeito no que diz respeito ao controlo de
sintomas, ndo havendo desconforto para o doente e tendo ainda a vantagem de ser de
facil manuseamento para a familia.

Pude verificar também o constante refor¢co positivo aos cuidadores, que faziam
sempre tudo aquilo que conseguiam, pois o seu amor incondicional e aten¢do sio de
extrema importancia para o bem-estar do doente nos ultimos dias da sua vida,
permitindo um morte digna e tranquila.

Durante o estagio apurei que uma das principais preocupagdes da familia nesta
fase seriam a hidratac¢do e a nutri¢do. A principal fonte de ansiedade para esta foi, em
quase todos os casos, o facto de o seu familiar ndo ter vontade de comer. Foi explicado
por que razdo ele ndo comia e que esse facto ndo seria de todo o principal problema
nesta fase, no entanto, apesar de a familia parecer compreender, tentavam sempre
insistir para que este ingerisse “nem que fosse um bocadinho de sopa”, citando alguns
dos cuidadores. Frequentemente, a colocacdo do soro via subcutanea serviria mais
para os familiares ficarem mais tranquilos, do que pela necessidade de hidratagao do
doente. Como o doente e familia sao unidade recetora dos cuidados, as necessidades
da familia também nao podem ser descuradas, ja que a principal fonte de ansiedade
do doente podera ser, efetivamente, a familia, se esta estiver também nesse estado.

Foi possivel verificar que cuidar do doente em casa, ate ao ultimo dia da sua vida,
com tudo o que isso implica, é possivel. Por vezes, é dificil perceber que, no que diz
respeito ao controlo sintomatico, este pode ser feito em casa pelos cuidadores. Tive
oportunidade de fazer os ensinos relativos a terapia subcutanea e administracao de
terapéutica, tendo obtido uma aceitagdo muito positiva por parte dos cuidadores. Esta
€ a via de elei¢do, quando o doente ndo tem mais capacidade de deglutir, e mostrou-se
ser bastante eficaz no controlo sintomatico, principalmente no que diz respeito a fase
de ultimas hora e dias de vida

A intervencao da equipa exige, por isso, uma abordagem exaustiva e prolongada, e
nem sempre se obtém os resultados desejados, sendo importante perceber os nossos
limites e nio nos culpabilizarmos pelo insucesso que podera ocorrer. E notavel o
esforco desta para tentar sempre colmatar as necessidades dos doentes, tentando
sempre abordar o problema da melhor forma possivel.

2.4. Apoio a Familia
-29 -



Carla Carloto

Sao notodrias as mudancas que se tém vindo a verificar ao longo do tempo no que
diz respeito ao paradigma familiar. Ao longo das ultimas décadas temos vindo a
assistir a alteracdes importantes e significativas nos conceitos de familia que tentam
adaptar-se a uma sociedade também em constante transformac¢do. O aumento do
numero de divorcios, a diminuicao da natalidade com as mudancas de estilos de vida
e a existéncia de cada vez mais unides de facto sdo algumas das alteracdes que se tém
verificado na sociedade e que carecem de uma atenc¢ao especial.

Estas sdo mudangas pertinentes quando nos referimos aos Cuidados Paliativos, ja
que a familia é parte integrante dos mesmos. TWYCROSS, 2003, acrescenta ainda que
“uma familia satisfeita aumenta as possibilidades de o doente estar também satisfeito”.

Para JONES, 1999, citado por REIGADA, 2008, “A Familia é entendida como um
sistema aberto, de seres humanos em interagcdo mitua ao longo dos tempos, onde as
mudangas que nela ocorrem sdo condicionadas pelo meio externo. A Familia é entdo
vista como um subsistema de um sistema e ela prépria pode ser dividida em vdrios
subsistemas.”

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos elaborado pela DGS em 2004 aponta
para a inclusdo do apoio a familia prestado por equipas e unidades especificas, quer
seja em internamento ou no domicilio, segundo niveis de diferenciacdo. Este
documento realga ainda que a familia deve ser ativamente incorporada nos cuidados
prestados aos doentes, sendo que ela propria deve ser objeto dos cuidados, quer seja
durante a fase de doencga e como também durante o luto. Citando o mesmo “Para que
os familiares possam, de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e
colaborar nos ajustamentos que a doenga e o doente determinam, necessitam de receber
apoio, informagdo e instrugdo da equipa prestadora de cuidados paliativos”

De facto, a familia, em todo o seu vasto conceito, é o porto-seguro de cada um de
nos, é onde cada um dos seus elementos procura o seu equilibrio, tentando
ultrapassar as situagdes problematicas que surgem ao longo da vida. Quando
confrontada com uma situagdo de crise, mais concretamente com o diagnostico de
uma situagdo terminal, todo o equilibrio familiar e seus elementos sofrem alteracgdes.
(GUARDA, 2010).

GLAJCHEN, 2004, menciona que “a experiéncia do cancro afeta ndo sé o paciente
mas também os cuidadores de forma muito profunda. Cuidar de um doente com cancro
é exigente e desgastante e pode ser uma experiéncia stressante que pode por em causa a
satde fisica e psicoldégica do cuidador”. Por isso mesmo, cuidar de quem cuida é
também um objetivo das equipas de cuidados paliativos. Também a familia tem
necessidades que precisa de ver colmatadas e que sdo muitas vezes negligenciadas
pelos profissionais. Ao cuidar do doente estamos também a cuidar da familia, s6 com
o reconhecimento das necessidades desta e do doente e satisfacdo das mesmas

conseguimos, tanto quanto possivel restabelecer um ambiente estavel.
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De acordo com REIGADA, 2008, a familia merece uma atencdo e tratamento
personalizado e direcionada, sendo importante ndo esquecer que esta é entendida
como referéncia na vida e historia do doente, pelo que é essencial o acompanhamento
permanente durante o processo de doenga e/ou condi¢ao terminal do doente. Esta
autora salienta ainda aquilo que caracteriza a familia, ou seja, os seus
comportamentos, habitos e rituais. Sdo estes que vao promover a “construgdo de uma
identidade, de uma tipologia, de inter-relacdes e ligagbes interpessoais que variam
consoante o sexo, a idade e o grau de parentesco existentes entre os diferentes membros.
Sdo os rituais que ddo oportunidade a familia de se sentir unida a uma vida familiar
comum e a permitem descrever como funcional.”

0 apoio oferecido a familia sé pode ser efetivado conhecendo profundamente a
mesma: a sua composicdo, a forma como os membros se organizam e interagem entre
si, bem como a forma como estes ultrapassam problemas de satude ou situacdes de
crise. S6 assim se consegue planear corretamente o apoio prestado a familia. Mas ndo
s6 o conhecimento do funcionamento interno da familia é importante, também o meio
onde esta estd inserida é igualmente fundamental. O contexto social, cultural e
econdmico é essencial para que o apoio seja dado de forma eficaz (MELLO, 2005).
Alguns dos instrumentos que podem ser utilizados para a recolha destas informagdes
sdo os genogramas e/ou ecomapas. De acordo com MELLO estes instrumentos sdo de
extrema importancia ja que facilitam “a compreensdo da estrutura, funcionamento e
dindmica familiar, compreendendo, dessa maneira, a familia em seus aspetos sociais,
emocionais e de satide, podendo identificar, assim, suas potencialidades e dificuldades”.

Numa equipa de cuidados paliativos na comunidade a avaliacdo de todas estas
componentes familiares torna-se muito mais facil ja que os profissionais interagem
com cada um dos membros da familia e podem conhece-los mais profundamente no
seu meio. Na ECSCPB verifiquei que estes instrumentos ndo eram muito utilizados
pela equipa, a avaliacdo familiar era feita, no entanto, ndo se recorriam a estes
instrumentos, sendo feito de forma mais informal. Nao tive oportunidade de
contactar com a assistente social, esta era solicitada apenas quando a equipa achava
que seria importante e benéfico para utente e familia ou em situa¢des especiais que
careciam de uma intervencao especial.

Nao podemos falar da familia sem mencionar as situacdes de exaustdo ou
claudicacdo familiar, esta situacdo, é definida por ROSARIO, 2003, como “a expressdo
de uma elevada sobrecarga afetiva a que estd submetida a familia e consiste,
basicamente, numa forte crise emocional com a rendi¢cdo completa aos cuidados”. Esta
autora ressalva ainda que a intervencdo da equipa passa fortemente pela prevencgao,
estando atenta a sinais precoces desta situacdo. O alivio completo do sofrimento do
paciente, o apoio continuado e eficaz, a partilha de responsabilidades e ajuda na
tomada de decisoes contribuem para diminuir a sobrecarga afetiva. Tendo em conta
ROSARIO, “a atitude do profissional deve ser de atengdo e escuta para posteriormente
planificar a nova etapa dos cuidados”. Uma das formas de perceber a existéncia de
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situagdes de exaustdo familiar é aplicando o questionario de ZARIT. Este consiste
num conjunto de perguntas que permite perceber se o cuidador demonstra estar em
claudicacgao.

Ao longo da pratica clinica na ECSCPB foi me possivel trabalhar com todo o tipo de
familias, desde as sobre protetoras, aquelas que manifestavam sinais de claudicacao
familiar, familias em que o cuidador ndo conseguir prestar os cuidados necessarios e
ainda familias com grandes conflitos. Simples gestos feitos pela equipa, como o
valorizar o cuidado ou o enaltecer pequenos passos feitos pelo cuidador tém muito
significado para a relacdo terapéutica, sendo ainda catalisador de novas acgdes e
sentimentos de partilha e bem-estar. Reparei que o toque tem muito valor para a
maior parte das pessoas. O facto de quer a médica, quer a enfermeira
cumprimentarem com um forte aperto de mao ou um abraco, dependendo da relagdo
que ja tém desenvolvida, tem muito significado para a familia.

Apesar da reniténcia inicial na procura de uma equipa de cuidados paliativos, é
notorio a importancia que esta representa quando entra na vida de uma familia. Esta
importancia é sempre referida pela familia, principalmente pelo facto de estar
contactavel e disponivel 24h por dia, transmitindo um grande sentimento de
confianga. Cuidar de doente com uma doenga avancada, até aos ultimos dias da sua
vida em casa, no local onde ele passou por grandes momentos de felicidade e repleto
de recordagdes, nem sempre € facil. Muitos cuidadores referiam que nao sabiam se
iam conseguir cuidar até ao fim, e ndo sabiam se queriam que o seu familiar morresse
em casa, onde os mesmos iam continuar a viver. Nestas situacOes é preciso
desmistificar estes medos e ndo dar uma repercussdo negativa 4 morte em casa. Nem
sempre se conseguia que a familia cuida-se até ao fim, no entanto, cerca de 90% dos
casos acompanhados morreram em casa com sintomatologia controlada. Tive
oportunidade de acompanhar alguns casos onde, antevendo uma situagao causadora
de sofrimento como uma ida & urgéncia, a equipa teve que encontrar solugdes, junto
de outras equipas de cuidados paliativos e outras unidades de internamento, para
transferir o doente.

O facto de ser uma equipa comunitdria tornou muito mais evidente o
envolvimento desta com a familia. Entramos literalmente pela vida e casa das pessoas
para lhes proporcionar algum alivio no seu sofrimento, dar algum acompanhamento
na sua jornada, fomentar a partilha de sentimentos e magoas, e isso é de louvar. O
doente ndo tem que fazer o seu caminho sozinho, e ndo ha melhor acompanhamento
que a prépria familia, por isso, ao estimular a participa¢cdo da familia nos cuidados
estamos também manter o papel do doente na ceio da mesma ate ao fim da sua vida.

Para que o apoio a familia seja dado da melhor forma possivel, é fundamental ter
bem delineado as necessidades da mesma. NETO, 2003, menciona, no seu artigo,
algumas dessas necessidades como sendo: necessidade de informacdo honesta e
adaptada sobre a doenca e terapéutica; o respeito pelas suas crencas, valores e
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atitudes; disponibilidade e apoio emocional; participacio nos cuidados com a
possibilidade de estar com o doente em ambiente de privacidade; expressar
sentimentos e ainda certificar-se de que sdo prestados todos os cuidados. E neste
contexto que surgem entdo as conferéncias familiares. Estas sdo um meio terapéutico
e um instrumento de trabalho essencial que promove a comunicacdo, permite o
didlogo, bem como a troca de impressdes tendo em vista um plano terapéutico
combinado entre familia, doente e equipa. (REIGADA, 2008).

As conferéncias familiares foram algo sempre presentes ao longo de todo o
estagio. Varios foram os momentos em que foi necessario recorrer-se a este poderoso
meio terapéutico. Nem sempre se conseguiu que fossem feitas no local mais
apropriado devido as circunstancias de algumas situagdes. Houve uma conferéncia
feita no servigo de urgéncia, local onde a familia tinha recorrido com o seu familiar
nessa noite. Esta teve que ser feita neste local pois a equipa estava a sentir muitos
medos por parte da familia e era necessario um didlogo com a maior urgéncia. Houve
ainda conferéncias familiares relativas a entrada do doente no estado de agonia, onde
houve necessidade de explicar que estariamos a entrar numa ultima fase onde os
cuidados e os objetivos teriam que ser redirecionados. Na base de todas as
conferéncias familiares esta a comunicagdo, por isso a importancia da aprendizagem
de técnicas e o seu treino.

Normalmente as conferéncias familiares ndao sdao definidas com muita
antecedéncia, estas surgem dependendo das situagdes que vado surgindo. Algumas das
situagdes, mencionadas por NETO, 2003, que carecem da realizacdo de conferéncias
familiares sdo: o agravamento do estado clinico, a proximidade da morte ou a entrada
no estado de ultimas horas ou dias de vida, as familias muito “agressivas”, familia com
necessidades especiais (por exemplo lutos complicados anteriormente vividos),
existéncia de conflitos intrafamiliares ou ainda a existéncia de conflitos entre familia
e equipa.

Uma das situagcdes problemdticas e que podem frequentemente surgir, é a
conspiragdo do siléncio. Esta consiste em esconder o diagndstico ou prognostico da
situacgdo clinica ao doente, a pedido da familia. Este é uma situacdo que requer uma
cuidada avaliacdo e intervengdo da equipa.

Foi com alguma curiosidade que presenciei varias situacdes de conspiracdo do
siléncio. E de facto uma situacio mais comum do que possamos pensar. A familia fa-lo
com o intuito de proteger o maximo que puder o seu familiar, afastando-o das
informagdes que o fagam sofrer, essa foi, realmente a sensacao que tive em todas as
situagdes que presenciei. Aconteceu uma situacdo em que a esposa do doente, em
todas as vezes que iamos visita-la ela nos levava para longe do quarto, onde estava o
marido, e nos contava toda a historia do processo de doenca, indo inimeras vezes ver
se a porta da sala estaria fechada para ele nao ouvir. Numa certa vez a enfermeira
disse lhe “D. M. o seu marido sabe o que se passa com ele, mesmo que ndo lhe diga ele
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sabe”, mesmo assim era devastador para ela pensar em dizer-lhe que o progndstico
era de muito pouco tempo. Esta é uma das situacdes onde tém que se encontrar
estratégias para contornar a situacdo, pois esta sO6 vai causar mais angustia e
ansiedade ao doente.

De facto, pude concluir, com este estagio, que cuidar em casa é possivel. E possivel
que o doente possa morrer em casa junto da sua familia. No entanto, para que isso
aconteca é necessaria a presenca de uma familia com capacidade para se adaptar a
doenca e, o mais importante, é necessario que existe uma equipa capaz de capacitar a
familia para cuidar garantindo uma resposta rapida as necessidades que podem
surgir ao longo da doenca. (TWYCROSS, 2003)

A maioria das situacdes pode ser tratada em casa, sem necessidade de
internamento, embora nem sempre se consiga prever tudo o que podera acontecer. E
importante para a familia saber que pode ter alguém a quem pode recorrer sempre, e
essa é a chave do cuidado em fim de vida no domicilio. Prevenir as situacdes que
podem ocorrer, principalmente, quando falamos nos cuidados nos ultimos dias, passa
por, dialogar com a familia e doente sobre os sintomas que podem surgir e como
atuar quando estes surgirem.

Na ECSCPB pude acompanhar varios doentes em fim de vida, onde era,
atempadamente deixada medicacdo a ser administrada via subcutinea. Eram
explicados os sintomas, como administrar cada medicacdo e em que situagcdes o
deveriam fazer. Apesar de a familia manifestar, frequentemente, vontade de cuidar do
seu familiar em casa, muitas vezes, estas mudavam de opinido quando nos
aproximavamos do fim, dai a importancia do recurso a conferéncias familiares
sempre que necessario. Em casa, a visita feita era sempre reforcado e valorizado o
trabalho e empenho da familia, fomentando espac¢o para que os cuidadores pudessem
expressar as suas angustias e duividas que sentiam e que era necessario clarificar
junto da equipa.

De facto, estimulando o envolvimento da familia, a equipa estd também a reforc¢ar
os seus lacos afetivos e a permitir, principalmente, que o doente mantenha o seu
papel no seio da familia.
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3. Formacao em Servico

Cuidar de doentes em fim de vida bem como ao longo de todo o seu processo de
doenca, e cuidar da familia, é algo que exige muito do profissional de satde,
obrigando a uma formacdo continua na area, onde a constante atualizacdo e
consolidacdo de conhecimento é fundamental e determinante.

De acordo com BERNARDO, 2010, “os cuidados paliativos requerem uma
abordagem transdisciplinar, isto é, os elementos da equipa usam uma concegdo comum,
desenham juntos a teoria e a abordagem dos problemas que consideram de todos”.
Nesta medida é importante que toda a equipa “fale a mesma linguagem” e tenha a
mesma abordagem ao doente e familia, estando num patamar de conhecimentos
idéntico.

Na ECSCPB sdo realizadas frequentemente reunides alargadas de equipa, as quais
sdo aproveitadas sempre para a atualizacio de conhecimentos, discussdao de
problemas e resolugdo de conflitos. Em cuidados paliativos, é imperativo que haja
uma melhoria continua na qualidade dos cuidados dos servigos e a atitude de
autoavaliagio e autocritica é imprescindivel para tal. E comum nestas reunides
realizarem-se formacgdes para os membros da equipa sobre temas pertinentes e onde
podem surgir duvidas.

Foi entdo proposta a equipa a realizacdo de uma atividade formativa, em conjunto
com a minha colega, sobre um tema que achassem pertinente e necessario. Assim,
mediante sugestdo da mesma e tendo em conda os temas da nossa area de
intervencdo ficamos de realizar uma formacdo cujo tema seria: Cuidados na Agonia
- Cuidar a familia (Apéndice V). Esta foi entdo marcada para o dia 24 de Junho, tendo
sido adiada devido a greve dos enfermeiros, pelo que foi proposto que realizassemos
fora da data do estdgio, em Outubro, na reunido seguinte. Esta formacdo sera um
momento ideal para partilha de conhecimentos, troca de experiéncias, sustentados na
pratica e na evidéncia clinica didria presenciada pelos profissionais.

E fundamental para a equipa conseguir identificar os sinais clinicos de agonia num
contexto de doenga avangada sob pena de ndo se adequar os cuidados as verdadeiras
necessidades do individuo e familia, causando mais sofrimento a estes. Esta é uma
fase de grande impacto emocional para todos, é uma fase de expressdo de
sentimentos, de despedidas e de conclusodes, sendo que o domicilio é o local onde,
garantido o suporte eficaz, o doente e familia se sentem melhor. Os enfermeiros e os
médicos de familia sdo os profissionais mais préximos do doente nesta fase, pelo que
é essencial que estes saibam responder a todas as necessidades.

Assim, sera abordada, nesta a¢do formativa, alguns conceitos basicos relativos ao
estado de agonia, bem como alguns obstaculos que impedem o doente e familia de
identificar esta fase final da vida. O reconhecimento destes obstaculos ajuda a

ultrapassa-los evitando assim as consequéncias de um estado de agonia ndo
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identificado, que entre outras consequéncias pode levar um controlo sintomatico
ineficaz, idas a urgéncia infrutiferas e mais sofrimento para a familia que cuida.

Nesta formacao sera ainda feita uma abordagem as caracteristicas do doente que
estd nas suas ultimas horas ou dias de vida, ou seja, a deterioracdo do seu estado
fisico, a debilidade crescente e a faléncia multiorganica, sintomas psicossociais e
outros relacionados com a patologia de base de cada doente. Percebendo a existéncia
destes sinais é possivel ter uma atitude preventiva, antecipando sintomas que podem
surgir e atuando atempadamente.

Algo que foi referido pela equipa como importante para ser discutido numa
formacao e que quisemos incluir foi a questdo do progndstico que é feito nos doentes
em fase terminal. Na ECSCPB é amplamente utilizada a Palliative Performance Scale
(PPS) no entanto de uma forma geral evita-se fazer prognosticos e quando é feito sao
muitas vezes dadas estimativas muito otimistas, mas esta é uma informa¢do muito
importante ja que dela dependera o delinear de objetivos, a gestdo de espectativa,
prioridades e a tomada de decisdes. Este progndstico difere dependendo da patologia
de base do doente, a evolucdo do processo de doenga é diferente num doente com
uma deméncia, com uma neoplasia ou com uma insuficiéncia cardiaca, sendo por isso
essencial que as equipas que prestam cuidados diretos aos doentes saibam desta
evolucgao.

O plano terapéutico sera também incluido na formacao, ja que numa fase terminal
¢ importante simplificar a medicacdo, adequando a via de administracdo, nao
esquecendo ainda as medidas gerais que devem também ser ensinadas a familia,
como os posicionamentos e medidas de conforto. Serdo abordados todos os sintomas
que podem surgir nas ultimas horas e dias de vida bem como alguns dilemas relativos
a hidratagao e nutrigao.

No final, como forma de partilhar experiéncias e esclarecer duvidas, sera
apresentado um caso clinico, tendo por base alguns dilemas éticos e outras questoes
abordadas anteriormente.

Sera ainda feito uma breve abordagem, como forma de sugestio de
implementacdo do Liverpool Care Patway, onde serdao apresentados artigos para
posterior discussdao em equipa.
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PARTE Ill - PROJETO DE INTERVENGCAO - DIAGNOSTICO
CLINICO DO ESTADO DE AGONIA
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1.Projeto de Intervencao

O projeto de intervencao comecgou a ser delineado ainda no primeiro ano, tendo
sido proposto o desenvolvimento de um indicador de qualidade tendo em vista as
necessidades no nosso servico. A escolha deste tema nao foi dificil, pois é algo que
vem surgindo com muitas duvidas desde que iniciei atividade profissional, ou seja: A
Identificagdo do Estado de tltimas horas ou dias de vida.

Considero a identificagdo de doentes agoénicos ser ainda algo que necessita de ser
trabalhado no meu local de trabalho. Pela perce¢do qualitativa que ¢ feita, grande parte dos
utentes que sdo admitidos, por apresentarem doenga progressiva, avancada e incuravel,
precisam de cuidados constantes da esquipa desde a entrada até & sua morte. A maioria dos
doentes morre de uma morte esperada, no entanto, a situacdo de ultimas horas ou dias de
vida ¢, por vezes, dificil de identificar por parte da equipa, logo consequentemente, os
cuidados nao vao de encontro as necessidades especificas do doente nesta fase.

Desta forma, neste trabalho e tendo em conta o objetivo principal, foi proposto:
Identificar o estado de ultimas horas ou dias de vida (estado de agonia) de um doente com
doenca progressiva, avancada e incuravel, a elaboragdo de acdes a curto prazo (uma
formagao para a equipa), a médio prazo (a implementagdo de um protocolo de atuacdo, por
exemplo o Liverpool Care Pathway - LCP) e a longo prazo (avaliagdo dos resultados e
desenvolvimento de projetos de investigacao.

Este seria um projeto de melhoria da qualidade, sendo que quando nos referimos a este
tipo de projeto algumas dificuldades poderao surgir, no entanto, os elementos facilitadores
do mesmo nao podem ser descurados, bem como os aspetos relacionados com a estrutura
(recursos materiais, humanos, etc.), com o processo a ser realizado e com os resultados
obtidos. Assim, através da obtengdo destes pontos fortes e fracos, relacionados com o
ambiente interno e externo, ¢ possivel ter consciéncia se a proposta de melhoria de
qualidade a implementar serd bem-sucedida ou ndo. De referir ainda que este seria um
indicador de estrutura, neste caso sera de Estrutura Humana, sendo que o dominio do
indicador sdo os Cuidados ao Doente a Morrer/na agonia.

E indispenséavel referir que, de acordo com CAPELAS, 2006 o “doente agénico,
sendo um doente paliativo, é aquele cuja sobrevida estimada é de horas ou dias,
efetuada com base na sintomatologia e evidéncia clinica que apresenta”. Sendo a
agonia uma fase do processo de morrer, a Ultima fase, constituindo os ultimos dias ou
horas de vida do individuo, é fulcral que esta seja identificada corretamente. No
entanto, este € um processo complexo e delicado, que provoca um grande impacto na
equipa, funcionando muitas vezes como barreira 4 sua identificacio. Quando o
reconhecimento desta situacdo ndo é feito correta e atempadamente pode levar a um
processo de obstinacdo terapéutica, maus cuidados aos doentes e familias e processos
de luto complicado.
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Muitas vezes, e apesar de toda a formacdo existente na area, continua a ser
extremamente complexo reconhecer a situacdo de ultimas horas ou dias de vida, pois
os sintomas/sinais manifestados poderdo ser devido a outra complicacdo
concomitante e ndo uma situacao de agonia, por isso ha que fazer o despiste de todas
estas situacdes possiveis antes do diagnostico definitivo.

Os doentes agoénicos sdo um subgrupo de doentes que necessita de cuidados
especializados, com o “objetivo principal de proporcionar o mdximo de conforto ao
paciente, promovendo a mdxima dignidade de vida, (...) devem ser tomadas as medidas
adequadas, evitando o encarnicamento terapéutico” (NETO, 2010). De facto, esta
situacdo exige da parte da equipa, grande flexibilidade por forma a ter a capacidade
de se adaptar as caréncias dos individuos/familia, havendo naturalmente uma
intensificacdo dos cuidados nesta altura. O deficiente diagnodstico do estado de agonia,
e o sofrimento “ndo aliviado” vai ser sempre recordado pela familia como algo muito
doloroso, como dias de muita dor para o seu familiar e para eles préprios. Tal
situacdo afeta também os profissionais que “podem viver o acontecimento como um
fracasso profissional que questiona os esforcos previamente realizados” ROSARIO,
2002.

Algumas das dificuldades das esquipas identificadas como barreiras ao
reconhecimento desta fase, identificados por ELLERSHAW, 2003, sdo a esperanca que
o individuo melhore; a auséncia de um diagnoéstico definitivo; a conformidade com
intervencoes irrealistas; o desacordo entre elementos da equipa; a falta de
conhecimento para reconhecer sintomas chave e como trata-los; a comunicacdo com
a familia pode também tornar-se uma barreira, existindo ainda barreiras a nivel
espiritual, cultural e médico-legal.

Os cuidados prestados na fase de agonia incluem um controlo sintomatico
constante, mas vdo muito para além disso. O doente precisa de perceber que nao vai
ser abandonado, a familia deve ser envolvida, deve sentir que também tem um papel
importante na tomada de decises quando o doente estiver incapaz. Nesta fase a
atitude dos profissionais de saude é fulcral na desmistificagio de medos e
esclarecimento de duvidas. De acordo com NETO, 2010 “A equipa funciona como um
recurso de que os familiares disp6em para se poderem sentir orientados, ndo impotentes
ou abandonados”. Uma situacdo de estado de ultimas horas ou dias de vida nao
identificado por ter varias repercussoes na familia entre elas a perda de confianca na
equipa é das mais evidentes, assim como a obtencdao de mensagens contraditdrias por
parte dos profissionais, consequentemente um fim de vida para o doente sem
dignidade e até mesmo a ndo satisfacado das necessidades culturais e espirituais da
familia/doente. De acordo com SAPETA, 2007, “para os profissionais de satude os
cuidados em fim de vida sdo muito exigentes quanto as habilidades e competéncias”

Desta forma, diagnosticar uma situagao de ultimas horas ou dias de vida, nado é, de
todo facil, constituindo um desafio para qualquer equipa. A medida que a doenca
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evolui, assiste-se uma deterioragdo progressiva do estado do mesmo, desta forma, é
importante saber identificar os sinais e sintomas que permitem reconhecer que
doente se encontra nas ultimas horas ou dias da sua vida. Apds o reconhecimento
deste diagnéstico os cuidados sdo redirecionados, os objetivos reavaliados e plano de
cuidados ajustado a nova situacdo do doente, havendo como objetivos principais, o
controlo de sintomas, medidas de conforto, suspensio de medidas inuteis ou
inapropriadas e o apoio adequado a familia, quer antes, quer apds a morte do doente.

Inerente a todo o processo que doente crénico e sua familia passam estd a
comunicacdo que é estabelecida com estes, que ndo deve ser descurada nunca e nao
poderiamos deixar de abordar na atividade formativa. A comunicac¢do eficaz com o
doente/familia é fundamental para que seja mantida uma relacdo de confianca e
ajuda com a equipa, pois esta funciona como “um recurso de que os familiares dispoem
para se poderem sentir orientados, ndo impotentes ou abandonados” NETO, 2010.

O estagio veio ainda fomentar mais a necessidade de formag¢do que viriamos a
sentir na nossa equipa e também para outras equipas relativas ao distrito de
Portalegre. Tornou-se entdo fulcral a elaboracao de sec¢des de formagdo neste
ambito, para que desta forma seja tragado um caminho, tendo os doentes/Familia
como atores principais, com vista a uma melhoria crescente da qualidade dos
cuidados ao doente em fim de vida.

Assim, foi entdo delineado, um projeto com vista a realizacdo de Curso Basico
onde abrangesse o meu tema (O diagndstico Clinico do Estado de Agonia) e o tema da
minha colega (O apoio no luto), a ser realizado na area onde trabalhamos e tendo
como populagdo alvo os profissionais que o quisessem participar.

Foram delineados objetivos pedagogicos gerais e especificos. Relativamente aos
objetivos gerais, pretendia-se que no final do curso basico o formando fosse capaz de:

e Ajudar a familia no seu processo de luto, garantindo que a perda que vivenciam
seja ultrapassada da forma mais saudavel possivel;

e Compreender as pericias basicas de comunicacdo com o doente/familia;

e |dentificar um doente em fase de Ultimas horas ou dias de vida (fase agonica),
excluindo outras possibilidades;

e |dentificar as necessidades de um doente nas ultimas horas ou dias de vida;

e Prestar cuidados adequados ao doente nas ultimas horas ou dias de vida.

e Compreender os pontos-chave na preparagao do luto na familia, num processo de
doenca avancada.

No projeto pedagogico inicial deste curso propos-se a divisao em 4 sessoes letivas
divididas em 4 dias, com cerca de 6horas em cada dia, com exce¢do do ultimo dia
realizada a sessao em 3h, tal como o plano feito na tabela 3.
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Tabela 3 - Plano Pedagogico

Dia: a definir
Duracao: 6h
Formadora: Enf. Olga Calado
Objetivos especificos:
e Conhecer a estrutura e composi¢do da familia;
e Avaliar o impacto da morte na familia;
e Identificar fatores que ajudam a promover o ajustamento da familia em crise.
Plano pedagégico:
e Sendo esta a primeira seccdo é importante contextualizar os formandos dando algumas
defini¢des referentes aos Cuidados Paliativos e sua filosofia;
A familia/ conferéncias familiares;
Modelos de familia;
Importancia da representacdo grafica da familia: genogramas;
e A familia como suporte ao individuo.
Metodologia letiva/Avaliacdo:
e Método expositivo e oral direto e interativo
e Serd proposto um jogo aos formandos - serd pedido que nomeiem 3 pessoas importantes na
vida deles e escrevem o nome deles em trés papéis. O formador retira um desses papéis a cada
formando, sem saber quem ¢, e diz que essas pessoas que retirou morreram. Seguidamente ira
pedir, para quem o quiser dizer, falar sobre o que sente. Avaliando assim as rec¢des cognitivas,
afetivas e comportamentais que poderdo surgir.
e Sera elaborado um exercicio pratico, sendo pedido a cada um que elabore o seu genograma
familiar.

Dia: a definir
Duracao: 6h
Formadores: Enf? Carla Carloto e Enf2 Olga Calado
Objetivos especificos:
e Perceber aimportancia que a utilizacdo de técnicas de comunicagdo adequadas tem no
doente/familia.
Plano pedagégico:
e 0O que éacomunicacio;
A comunicacdo em Cuidados paliativos;
Competéncias basicas da comunicagio;
Transmissdo de mas noticias;
Protocolo de Buckman;
A esperanca na fase final da vida;
Promover a esperanca.
(todos estes pontos garantem aos formandos a aquisi¢do de pericias basicas que lhes permite
estabelecer uma comunicagdo eficaz quer com o doente, quer com a familia, diminuindo niveis de
ansiedade e restabelecendo algum equilibrio e confianga.)
Metodologia letiva/Avaliacdo:
e Meétodo expositivo oral direto
e Ao longo desta secgdo serdo apresentados varios excertos do filme “Wit”: antes do tema
“transmissdo de mas noticias”, serd exposto o primeiro excerto, sendo depois solicitado aos
formandos a elaboracdo de uma lista aspetos positivos e negativos. Apds o tema “protocolo de
Buchman” serd exposto mais um excerto, confrontando-o com o anterior e serd pedido
novamente que se elabora uma lista de aspetos positivos e negativos.

Dia: a definir
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Duracao: 6h
Formadores: Enf? Carla Carloto
Objetivos especificos:
e Demonstrar a importancia que ha na identificacdo correta de um doente nas dltimas horas ou
dias de vida;
e Identificar as principais barreiras, sentidas pelos profissionais, a identificagdo de um doente
nas ultimas horas ou dias de vida;
e Demonstrar a capacidade de reflexdo ética inerente aos cuidados a doentes nas ultimas horas
ou dias de vida;
e Identificar os sinais e sintomas relativos ao doente nas ultimas ou dias de vida;
e Perceber quais os efeitos do estado de agonia ndo diagnosticada no doente e familia
e Perceber a importancia da existéncia de um protocolo de atuagio no que diz respeito aos
cuidados ao doente em fase agénica
Plano pedagoégico:
e Inicialmente sera feita uma definicdo fundamentada do estado de agonia (Last days and hours
of life)
e Serd explicado o porqué de esta fase merecer uma atencao especial.
e Sera ainda feita uma abordagem ao local onde o doente podera passar estes ultimos dias.
e Quais as barreiras sentidas pelos profissionais & identificagio do doente em fim de vida,
fazendo referéncia ao autor Ellershaw
e As questdes éticas existentes nos ultimos dias de vida
De que forma é feito o diagndstico deste subgrupo de doentes, quais os sinais e sintomas
presentes.
Diagnostico diferencial
Breve referéncia a importancia da comunicagdo na fase agénica
Breve referéncia a importancia da familia na fase de agonia
Consequéncias no doente do estado de ultimas horas ou dias de vida ndo diagnosticada
Consequéncias para familia do estado ultimas horas ou dias de vida ndo diagnosticada
Abordar a questio da revisio terapéutica
Controlo sintomatico - Dor, Dispneia, Nauseas e Vomitos, Inquietacio, Estertor
Protocolos de atuagdo - LCP - O que é?
LCP - Porqué?
e Quais as dificuldades na aplicagao do LCP
Metodologia letiva/Avaliacdo:
e Inicialmente sera feito um Brainstorming sobre o que cada um entende por agonia, o que este
termo significa para os formandos;
e Sera usado essencialmente, ao longo de toda a seccdo o método expositivo oral direto e
interativo;
e Serao feitas referéncias ao longo da secgdo de casos clinico para discussao e partilha de ideias;
e Sera usado um excerto do filme “Wit”, com partilha de opinides, abordando-se os pontos
ositivos e negativos do mesmo.

Dia: a definir
Duracgao: 3h
Formadores: Enf2 Olga Calado
Objetivos especificos:
e Identificar as diferentes fases do luto;
e Conhecer os pontos-chave para a preparagio do luto na familia;
e Avaliar os riscos de um mau acompanhamento do luto para a familia/doente.
Plano pedagégico:
e Inicialmente sera feita uma abordagem ao luto no dmbito dos Cuidados Paliativos por forma a
contextualizar os formandos;
e Sera feita uma explicacdo do processo de luto;
e Serd importante referir os fatores que interferem no processo explicado anteriormente;
e Oimpacto da perda na familia;
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e No final da secg¢do sera explicado qual o apoio a dar pelos profissionais no luto.
Metodologia letiva/Avaliacao:
e No inicio desta sec¢do sera pedido aos formandos que definam luto, o que é para eles o luto,
fazendo um brainstorming.
e Método expositivo e oral direto e interativo.

Consideramos que uma das principais lacunas nos cuidados aos doentes crénicos
e em fase avancada da doenca, é efetivamente a falta de formagao na area, reportando
para a nossa regiao especificamente, sendo o interior do pais, essa falha é ainda mais
notoéria. Os cuidados a doentes crénicos sdo feitos como se de doentes agudos se
tratassem, o que acarreta repercussdes negativas quer para o proprio doente quer
para a familia e até para a prépria equipa multidisciplinar.

O curso basico teve o patrocinio cientifico da Associagao Portuguesa de Cuidados
Paliativos e com o apoio e orientacdo da Professora Doutora Paula Sapeta,
conseguimos a colaboracdo de formadores externos, como se pode verificar em
apéndice VI. Esta atividade formativa realizou-se nos dias 4, 5 e 6 de Julho no Hotel
Convento de Alter do Chao

A Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos, segundo a APCP (2006) define
varios niveis de formacgdo: Nivel A, B e C. Este curso basico insere-se no Nivel A ja que
“o nivel A corresponde a programas/atividades de formagdo com duragdo entre 18 e 45
horas”. De acordo com a APCP e EACP os contetidos programaticos de um curso
basico devem conter as seguintes dimensdes: Doente e adaptagdo ao processo de
doenca grave; Apoio a familia/cuidador principal; Trabalho em equipa; Atitudes da
sociedade face a morte e ao fim de vida; Organizacdo do sistema de cuidados de
saude; Autocuidado dos profissionais; Pericias de comunicagao; Etica e Apoio no Luto.

Para que este curso tivesse o patrocinio cientifico da APCP alguns critérios
deveriam ter que ser comprimidos. Para além dos conteddos acima descritos também
os formadores teriam que “possuir formag¢do avangada (nivel B ou C) e/ou
treino/experiéncia (exercicio de fungbes) especifica em equipas/unidades de cuidados
paliativos adequadamente reconhecidas, seja qual for a drea temdtica que aborde”

Os formadores das atividades de formag¢do em CP devem deter conhecimentos e
preparacdo que os capacite na elaboracdo de objetivos de formacdo, utilizando
metodologias pedagogicas ativas e conhecendo as especificidades do ensino a adultos.

A APCP patrocinara cientificamente as atividades de formag¢do que reunirdo ainda
as seguintes condi¢des (2006):

e Formulacdo clara dos objetivos pedagdgicos, bem como dos conteudos
curriculares a abordar e das metodologias pedagdgicas a utilizar e da adequacao a
pratica assistencial;

e Apresentacao clara dos formadores no que concerne ao seu curriculo e fungdes, e
a sua ligacao profissional a drea dos cuidados paliativos;
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e Preferencialmente que as atividades decorram em ligagao a um contexto de
pratica reconhecida de cuidados paliativos e que sejam Interdisciplinares;

e Pelo menos dois elementos da comissdo/organizadora ou a entidade
organizadora sejam Sécios da APCP.

A divulgacao eficaz junto da comunidade bem como em redes socias (cartaz e
folneto em apéndice - apéndice VII e VIII) contribuiu para a presenca de 18
formandos, alguns residentes no distrito de Portalegre, mas também outros de outras
zonas do Pais, distribuidos por varias categorias profissionais, o que permitiu uma
partilha muito rica de experiéncias e duvidas.

Grafico 1 - Distribuicdo dos Formandos por Grupo Profissional

H N° de Formandos

12
1 1 2 1 1
|| || . || ||
Enfermeiros Médicos Psicologos Assistentes  Fisioterepeuta  Estudante
Socias

O grafico 1 mostra a distribuicdo dos formandos por grupo profissional,
evidenciando que eram varias as classes profissionais presentes, tornando muito rica
a partilha de experiéncias

Grafico 2 - Distribuicdo dos Formandos por Area de Residéncia

B N? de Formandos

14
1 2 1
| - |
Distrito de Portalegre Distrito de Santarém  Distrito de Setubal Distrito de Evora

Verificou-se que a maioria dos profissionais seriam do distrito de Portalegre, no
entanto, houve também profissionais presentes vindos de outras zonas do pais
(Grafico 2).
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Grafico 3 - Avaliacdo do Curso Basico em CP
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No final da formacao foram preenchidos questionarios de avaliagdo pedagogica,
para que os formandos pudessem avaliar e opinar sobre os formadores e a
pertinéncia dos temas. Os resultados foram muito positivos, como podemos verificar
no grafico 3, sendo que os objetivos tragcados inicialmente foram atingidos.

Penso termos conseguido alcangar uma meta importante, quando nos propusemos
realizar uma formacao nesta area geografica, onde a mudang¢a de mentalidades e a
disseminacdo desta filosofia do cuidar era tao premente. A abordagem paliativa dos
doentes cronicos e familia tem que ser alargada a cada vez mais profissionais,
garantindo que todos os doentes e familia recebam e tenham acesso a cuidados de
qualidade, nesse sentido penso que a intervencao foi bastante positiva e promotora
de mudangas e aperfeicoamento de a¢des.
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Conclusao

Os doentes portadores de doencgas cronicas e progressivas vivem, em Portugal,
dias de grande sofrimento. Ainda sdo poucos, aqueles com competéncias para cuidar
de um doente com esta condi¢do. Os cuidados paliativos sdo especializados e devem
ser prestados por profissionais com treino e formagdo na area. Apesar de ja se verem
algumas acdes a emergirem neste panorama, muito ainda ha por fazer.

Apébs terminar a minha licenciatura em enfermagem, iniciei a minha atividade
profissional numa Unidade de Cuidados Continuados, onde pude verificar que, por
muito que me esforcasse para dar tudo aquilo que tinha, ndo conseguia dar resposta
as necessidades dos doentes internados nesta unidade. Eram, maioritariamente,
doentes cronicos, muitos em fim de vida e vinham a falecer no internamento ou eram
enviados para o servico de urgéncia, por a equipa considerar que ndo conseguia dar
resposta as suas necessidades. A certa altura, este sentimento de frustragao ja seria
tdo grande que decidi que teria de aumentar os conhecimentos nesta area, decidi que
0 “nada mais hd para fazer” nao ia ser a frase mais ouvida no meu servico. Descobri
que realmente nao é isso que se deve verificar. Muita coisa ha para fazer aos doentes
cronicos que vém progressivamente a sua vida a ser arrastada para o fim 4 custa de
muito sofrimento.

Efetivamente, o enfermeiro é aquele que esta em contacto constante com o doente
e sua familia, é aquele que acompanha todas as fases ciclo vital do ser humano, e o
final da vida é uma parte desse ciclo que carece de tanta atengdo como os cuidados a
nascenca. Citando SAPETA, 2007, “é a enfermeira a que procura mais tempo,
proximidade e disponibilidade pessoal face as necessidades dos doentes no fim da vida e
a que estd, portanto, em melhores condigées para acompanhar o ser humano em
situagdo de vulnerabilidade, ao mesmo tempo que atende a familia”

Ao longo do estagio, cada dia foi uma aprendizagem, acompanhamos todos os dias
situagodes diferentes, que estudamos na primeira parte do Mestrado e que pudemos
confirmar “no terreno”, no contexto da pratica clinica. O estagio foi essencial no que
diz respeito a consolidacao destes conhecimentos, pois pude comparar como, ndo sé a
parte tedrica, mas principalmente a parte pratica, foram contribuindo para uma
mudanga gradual de mentalidades no meu servigco. Todos os meus colegas aderiram
com grande recetividade a pequenas mudancas que fui introduzindo no cuidado com
o doente e familia, principalmente no que diz respeito ao cuidado com o doente
agobnico ou ainda a introdugdo da via subcutanea, encarado por todos como muito
vantajoso para os doentes em fim de vida. Este é desde ja um ponto positivo que
adveio deste curso de mestrado.

No entanto, o caminho ainda é longo. A morte ainda é motivo de tabu, é falada em
surdina para que ninguém ouga, é encarada como causadora de muito sofrimento, é
percecionada como algo quase insuportavel de ser pensado. O ser humano esta
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programado de forma a reprimir tudo aquilo que diz respeito ao fim da vida, esta
demasiado ocupado com as tarefas mecanizadas do dia-a-dia, que muitas vezes se
esquece daquilo que da mais vidas aos seus dias e ndo mais dias a sua vida. Chego a
conclusdo que também é preciso dar tempo aos meus colegas enfermeiros bem como
a todos os outros colegas que fazem parte da equipa, para que consigam chegar eles
proprios ao sentimento de que os doentes precisam de mais. Os cuidados paliativos
ndo podem ser impostos nem podem ser fundamentalistas, o caminho tem que ser
feito por cada um, de forma individualizada com a consciéncia dos obstaculos que
podem aparecer. Os CP sdao a resposta, que muitos pensam nao existir, para que o
processo de morte ocorra de forma digna e humanizada. Isso sé é possivel,
adquirindo competéncias e conhecimentos nas areas chave deste: a comunicagao, o
controlo sintomatico, o apoio a familia e o trabalho em equipa.

Segundo TWYCROSS, 2003, “os cuidados paliativos entendem-se muito para além
do alivio dos sintomas fisicos, eles procuram integrar os aspetos fisicos, psicolégicos e
espirituais do tratamento, de modo que os doentes se possam adaptar d morte de forma
tdo completa e construtiva quanto possivel”. Os quatro pilares dos CP sdo a base dos
cuidados e é, por isso, essencial adquirir competéncias e treino a este nivel.

A comunicagdo é uma estratégia terapéutica que sé é possivel que seja eficaz com
treino. E uma estratégia essencial principalmente em situa¢des como a comunicac¢io
de prognosticos, diagndsticos, na transmissdo de mas noticias ou na gestdo de
conflitos. E preciso ndo esquecer que esta estratégia ndo pode ser padronizada ja que
todos os doentes sdo Unicos e todas as situacdes sao particulares. (QUERIDO, 2010).

O controlo de sintomas adquire grande relevo nesta area, ja que o aparecimento
de sintomas complexos e multidimensionais necessitam de uma abordagem
extremamente rigorosa e objetiva. O recurso a escalas de avaliagdo ganha grande
importancia na avaliacdo sintomadtica e posterior intervencdo na mesma. (NETO,
2010).

A abordagem multidisciplinar é um requisito fundamental. E essencial que todos
os elementos da equipa tenham a mesma abordagem dos problemas com um objetivo
em comum. Citando BERNARDO, 2010, “as vantagens do trabalho em equipa
sobrepdem-se a todas as dificuldades”.

No mesmo patamar, o apoio a familia é parte integrante dos CP. A relacdo entre a
familia, em todo o seu vasto conceito, e doente é mutua, pelo que uma familia que
tenha todas as suas necessidades satisfeitas aumenta a probabilidade de o doente
estar também satisfeito. Sendo que deve ser sempre mantida uma comunicagao eficaz
com estes ao longo de todo o acompanhamento (TWYCROSS, 2003).

A situagdo de ultimas horas ou dias de vida, tornou-se para mim uma grande fonte
de preocupagdo enquanto enfermeira. Demasiados doentes morrem com esta fase
ndo diagnosticada e sem controlo sintomatico eficaz, refere ELLERSHAW, 2003, e
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efetivamente isso acontece demasiadas vezes, o que torna imperativo o trabalho
arduo que tal deixe de acontecer.

A concretizacdo do estagio na ECSCPB e a elaboracdo deste relatério foram o
culminar de dois anos, divididos entre a parte pratica e a parte teérica, onde pude ter
a certeza das necessidades de equipas especializadas em Portugal, equipas como
aquela onde tive oportunidade de estagiar, com qualidade e com exceléncia nos
cuidados, mas que infelizmente, ndo conseguem chegar a todos.

Algumas dificuldades foram sendo sentidas ao longo do estdgio e algumas
barreiras foram ultrapassadas. Todas as dificuldades foram percecionadas como
processos de maturacao e de crescimento pessoal. O fato do projeto inicial ter que ser
redefinido, dado o local de estagio, bem como datas terem sido alteradas, foi algo
motivador de grande ansiedade e fonte de stress. Este fator implicou ainda alteragdes
ao nivel da dispensa dos dias no emprego, algumas mudancas de cariz pessoal e
familiar. No entanto, quanto mais dificil é o caminha percorrido maior é a sensac¢do de
“consegui”, pelo que considero ter havido um enorme crescimento pessoal e
profissional.

O caracter complexo deste relatdrio implicou uma grande dedicagdo e esforgo de
concentracdo com o objetivo de transmitir tudo aquilo que foi vivenciado na pratica
clinica. Por vezes, o reduzido tempo disponivel levou a que sentisse que nem sempre
estava a conseguir transparecer nas reflexdes aquilo que realmente foi vivido.

0 projeto de intervencao elaborado foi algo extremamente enriquecedor. A adesao
foi muito boa, as sessoes correram de forma muito interativa, sendo extremamente
gratificando ouvir dos formandos algo como “foi uma excelente iniciativa (...), é uma
forma de preparar cada um de nds, profissionais de satde, para cuidar no fim da vida e
disseminar aquilo que sdo os cuidados paliativos”.

Futuramente, desejo continuar aplicar todos os conhecimentos adquiridos e se
possivel tentar que cada vez mais profissionais também o facam, ja que estes
cuidados constituem uma resposta indispensavel aos problemas do fim da vida e é
preciso torna-los cada vez mais uma realidade. Salientado o que é referido pela APCP,
os CP “NAO sdo cuidados menores no sistema de satide, NAO se resumem a uma
intervengdo caritativa bem intencionada, NAO se destinam a um grupo reduzido de
situacdes, NAO restringem a sua aplicagé@o aos moribundos nos tltimos dias de vida, (...)
NAO sdo dispendiosos, NAO encarecem os gastos dos sistemas de saude, e tendem
mesmo a reduzi-los pela melhor racionalizagdo dos meios”.
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APENDICE | - REQUERIMENTO A COMISSAO CIENTIFICA DO
IPCB DE ADMISSAO A PREPARACAO DO ESTAGIO
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Nome: Carla Alexandra das Neves Carloto
Licenciado em Enfermagem

Morada: Rua da Vista Alegre, n°16, 7300-561, Caia
E-mail: carlacarloto18@hotmail.com

Comissao Cientifica do Mestrado em
Cuidados Paliativos

Escola Superior de Satdo Dr. Lopes Dias do
Instituto Politécnico de Castelo Branco

Assunto: Pedido de admisséo a preparagio da dissertagdo ou trabalho de projeto ou estagio

Eu Carla Alexandra das Neves Carloto, portador do Bl/Cartao de Cidadao n." 12959472 e inscrito
no Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos, com o nimero interno 52011053, venho por este
meio solicitar a Vossa Exceléncia, de acordo com o n° 3 do art. 14° do Regulamento do Mestrado
em Cuidados Paliativos, a minha admissao a preparacao do trabalho a desenvolver no ambito das
unidades curriculares “Prdtica Clinica / Relatério”, do Curso de Mestrado ministrado na Escola
Superior de Saide Dr. Lopes Dias. A area cientifica do ciclo de estudos é em Ciéncias da Saide e
a area tematica sera em: Diagnoéstico Clinico do Estado de Agonia.

Em anexo entrego:

a) Projecto detalhado, contendo os seguintes elementos: Indicacao do local de
estagio (instituicoes e servicos); Cronograma previsto para a sua realizacao e
horario a praticar; Objectivos e competéncias a adquirir; Projecto de
intervencao/formacao e o respectivo servico; Area tematica a aprofundar ;

b) Declaragao de aceitagao do orientador (ja entregue pelo mesmo);

¢) Sintese curricular do orientador

pata: X /A4 /2012

Com os melhores cumprimentos,

0O Requerente

Car\a Alxandra Cas Neves rlotd
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APENDICE Il - FOLHA DE ROSTO DOS PROCESSOS DOS
DOENTES DA ECSCPB
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APENDICE Ill - ESCALA DE AVALIACAO DE SINTOMAS DE
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APENDICE IV - PALIATIVE PERFORMANCE SCALE
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APENDICE V - FORMACAO EM SERVICO: “CUIDADOS NA
AGONIA:CUIDAR A FAMILIA”
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Mestrado em Cuidados Paliativos da ESALD
Estdgio na Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos
Beja +

i e s

Cuidados na Agonia-
Cuidar a Familia

Enf® Carla Carloto
Enf® Olga Calado
Enf® Catarina Pazes
Dr® Cristina Galvao

Familia/Doente

Unidade recetora de c’\ﬁdados em Cuidados
Paliativos

ilia, doente e
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Agonia

The last days and hours of life

“Sub-grupo dos doentes em situagéo
paliativa e terminal e carecem de um tipo
especifico de cuidados” NETO, 2010

“La atencion a los ultimos dias es de
especial interés por el

impacto que tiene el proceso de morir en el
individuo y en su familia.” BENITEZ DEL
ROSARIO, 2002

Agonia

» E fundamental saber identificar os sinais clinicos de agonia num
contexto de doenca avancada sob pena de nao se adequar os cuidados
as verdadeiras necessidades do individuo e familia;

» E uma fase de grande impacto emocional para doente, familia e equipa
- expressdo de sentimentos, de despedidas, de conclusaes.

» O domicilio é local onde, garantido o suporte eficaz, o doente e familia
se sentem melhor nesta ultima fase da doenga.

NETO, 2010
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Agonia

» A maioria das situacoes terminais podem ser acompanhadas em casa

» Frequentemente os hospitais, destinados a casos agudos, nao estao
preparados, originando grande sofrimento, com cuidados desadequados e
dificuldade de envolvimento da familia.

+ No entanto, pode haver necessidade de internamento
¢ Quando??
Presenca de sintomas de dificil controlo
Claudicacao familiar
Pedido expresso do doente e familia
Inexisténcia ou inaptidio dos cuidadores.

Obstaculos ao diagnostico
Clinico - Ellershaw

~Esperanca que o doente melhore;

»Nio existéncia de um diagnostico definitivo;

~Continuacdo de intervencoes ndo realistas;

~Desacordo sobre a condicao do doente;

~Falha mo reconhecimento de sinais e sintomas;

~Desconhecimento sobre o que prescrever;

~Desconhecimento sobre técnicas de comunicagdo na transmissdo de noticias ao
doente e familia;

~Desconhecimento sobre que medidas ou terapéuticas continuar ou suspender
~Medo de encurtar a vida;

~Barreiras culturais e espirituais;

uestoes médico-legais.
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Efeitos no doente e familia de agonia
nao diagnosticada- Ellershaw

Doente e familia nio sabem que a morte esta proxima;

Perda de confianca nos profissionais;

Doente e familia recebem informacoes contraditérias dos diferentes
profissionais;

Doente morre sem contrelo sintoméatice eficaz;

Doente e famfilia insatisfeitos;

Podem ser iniciadas manobras de ressuscitacio cardiopulmonar

inapropriadas.

Caracteristicas do doente em
fase agonica

~ Deterioracio do estado fisico:
Com oscilagoes do nivel de consciéncia; desorienta¢do; dificuldade na comunicacdo. 0

doente passa a maior parte do dia deitado.

~ Debilidade crescente:
Dificuldade na ingestac e degluticio principalmente devido ds oscilactes do estado de

consciéncia; desinteresse pelos alimentos.

~ Faléncia multiorginica:
Diminuicdo da diurese e retencao urinaria; edemas e farfalheira; alteracdo de controlo de

esfincteres; alteragdes na temperatura; alteracdo da coloracdo da pele (livores ou

cianose)
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Caracteristicas do doente em

fase agonica

-~ Sintomas variaveis com a patologia de base
Alteracdes da respiracio - apneia, polipneia e estertor e perturbacdes da

consciéncia.

- Sintomas psicossociais:

Angustia e agitacio; medo ou panico; pesadelos

- Percecdo da realidade da morte

Verbalizada ou nio, o doente tem percecio da proximidade da morte

Ultimas horas e dias de vida

~Duragdo de 3-5 dias
- Os cuidas nesta fase continuam a ser ativos, tendo em conta alguns aspetos
fundamentais:

~ As expetativas bioldgicas previsiveis para cada utente

- 0s objetivos da terapéutica e os beneficios de cada tratamento

- 0s efeitos adversos de cada tratamento

- A necessidade de ndo prolongar a agonia, bem como de ndo abreviar a morte

- Todas as decisdes devem ser ponderadas e decididas em equipa e com a familia

- Importante fomentar uma atitude PREVENTIVA, antecipando possiveis sintomas

com podem surgir
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Prognostico

+ Deuma forma geral evita-se fazer progndsticos e quando é feito sdo muitas vezes
dadas estimativas muito otimistas
» Esta é uma informacdoe muito importante ji que dela dependerai o delinear de
objetivos, a gestio de espetativa, prioridades, decisoes, etc
“Comparativamente com as neoplasias, € bastante mais dificil estabelecer progndsticos

perante uma doenca nédo oncoldgica em fase avancada”

s Neoplasias i Cardiaca
. e e Aire
= |.Respiratoria Deméncias
g = E
: 5 ]
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-] E E
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! ; ;
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™
u
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Tamza Tames

» A Palliative Performance Scale [PPS), o Palliative Prognostic Score (PaP) e o Palliative
Prognostic Index (PPI) sdo trés dos instrumentos mais utilizados, internacionalmente
validades como preditores do progndstico em doentes oncoldgicos

+» Desde que foi publicada, vdrios trabalhos tém avaliado a sua utilizacdo na previsio do

tempo de sobrevivéncia de doentes oncolégicos e ndo oncolégicos e fim de vida.

PPS - Palliative Performace Scale

Classifica os doentes em subgrupos entre 100 (normal) e 0 {morte) de acordo com o seu

estado geral de satide.
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Prognostico - PPS

100%

50%

0%

Processo de Doenca

Palliative Performance Scale

Morte

Actividade e

Auto-cwdados

Comgistos
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Plano Terapeéutico

Redefinicdo dos objetivos terapéuticos:

- Sj ed

-Farmacos sem utilidade imediata (anti-hipertensores, anti-diabetico,

multivitaminicos, etc.)

-Medicacéo basica nos ultimos dias: opiédes, anti-eméticos, anti-secretores,

ansidliticos.

Plano Terapeéeutico

~Via rectal e /ou subcutédnea

~Via transdérmica (néo deve ser iniciada na agonia)

~Posicionamentos
~Atencéo a capacidade cognitiva do doente
~Cuidados 4 boca

~Massagens de conforto
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Plano Terapeutico

Sintoma Farmaco
Dor Opidide (de base+ resgate)
Dispneia Morfina (de horario ou SOS)
Estertor Butllescopolamina
Haloperidol, Lorazepam ou
Delirium Midazolam
Levomepromazina
- Paracetamol (oral ou rectal)
Fehve Diclofenac (SC)
e e 'Metoclopramida
i— Haloperidol

Plano Terapeéutico

» DOR

» Se o controlo da dor estiver a ser eficaz nio se irdo registar problemas na fase
de agonia;

» O doente pode ndo conseguir expressar-se oralmente mas dard sinais de
desconforto;

» Com a impossibilidade de se mantar via oral, a via subcutinea é a alternativa;

» E importante explicar aos cuidadores que o doente pode vir a falecer a
qualquer momento, pode ser seguidamente a uma administracio de alguma

medicagdo, sem que haja qualquer nexo de causalidade a estabelecer.

Analgésicos, apidides (morfina)

-70 -



Diagnostico Clinico do Estado de Agonia

Plano Terapeéutico

+ DI E

+ Pode estar quase sempre associado a um grau de taquipneia e ansiedade (dispneia-

ansiedade — dispneia)

» E uma sensacdo subjetiva com dificuldade de aumentar a ventilacio

»  Objetivo: diminuir a perce¢do de dificuldade respiratéria

+ Farmacos: morfina (diminui a frequéncia respiratéria e o esforco ventilatdrio);
ansioliticos — diazepan, lorazepan, midazolan

+ Oxigénio - eficaz quando existe hipoxemia. Pode ter um efeito tranquilizante para o

doente

»  Medidas ndo farmacoldgicas: cabeceiraa 452, espaco arejado, etc

Plano Terapeutico

» RESPIRACAO RUIDOSA - ESTERTOR

» Constitui fonte de inquietacdo para os familiares

» Explicar que os ruidos siao produzidos pela inspiracio e expiracio, com a
passagem de ar e pela incapacidade de expelir secre¢des da orofaringe

» Aspiracao em casos extremos

» O doente deve ser posicionado de forma a ndo acumular secregées

» Farmacos: antisecretores (butilescopolamina)
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Plano Terapeutico

~ANGUSTIA TERMINAL

~Doente angustiado e/ou agitado — problemas emocionais antigos ou conflitos
interpessoais mal resolvidos que emergem sob a forma de agitacao, choro, ete
~Pode dificultar um processo tranquilo

~Comunicacao adequada - facilitar a resolucao de conflitos

~Pode haver necessidade de recorrer a fAirmacos sedativos

Plano Terapeéutico

» HIDRATACAOQ E NUTRICAO

» Nesta fase a ingestdo de liquidos e alimentos diminui - causa ansiedade na familia

expressa pelo medo deste "morrer & fome”

» Este desinteresse é consequéncia da doente, forcar a alimentacdo nao faz regredir a

doenca.

» Medidas a tomar: molhar a boca frequentemente, laminas de chd, bebidas

congeladas; Hipoderméclise (se necessdrio)

» Colocacdo de SNG é desadequado e gerador de incomodo

Comunicacdo adequada
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» Honestidade: informacio realista e adaptada sobre a doenca e a
terapéutica

» Respeito: pelas crengas, valores culturais e espirituais, e atitudes
» Disponibilidade: por parte da equipa
+ Participacdo: nos cuidados com a possibilidade de estar com o doente

» Expressio: de sentimentos

Certificar-se que sdo prestados todos os cuidados devidos

NETO, 2003

Cuidar a Familia

» Nesta fase a ansiedade aumenta, surgem medos, incertezas, sensacio de
impoténcia

» A equipa funciona como wm recurso que os familiares dispéem para serem
orientados e apoiados

+ Devem ser proporcionadas medidas de orientacio claras por escrito

» Controlo sintomdtico eficaz

» Comunicacdo adequada: fomentar a expressio de sentimentos e despedidas

» Ajudar na distribuicdo de tarefas

» Aspetos burocriticos
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Cuidar da Familia

b DOS JRIO
» Explicar sintomas possiveis
+  Explicar frequéncia dos sintomas

¢+ Deixar farmacos

¢+ Garantir apoio

A forma de morrer de uma pessoa fica
gravada em todos quantos a presenciam”

Cicely Sounders
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Caso Clinico

+  Mulher de 85 anos, no domicilio, com quadre de deméncia, numa fase avangada, acamou
ha cerca de 15 dias. Estd emagrecida e com escaras na regido sacrococcigea e maléolos.
Desde hd 2 dias tem febre (38%7) e tem periodos de prostracdo alternados, com
agitacdo, sobretudo durante a noite. Tem recusa alimentar, A doente praticamente nao
deglute, esta prostrada e tem a boca seca. A familia esta exausta e preocupada, mas nio
quer levar a doente para o hospital de agudos.

+  Os familiares dizem-lhe que a doente ndo esta a ser bem cuidada, porque tem escaras.
Por outro lado tém medo que morra a fome e i sede. A doente manifestara ja o desejo de

vir a merrer eni casa, nias os familiares tém medo que isso acontega.

Caso Clinico

+ 1-Como explicaria & familia que a doente nio estava abandonada?
» 2- Como abordaria o problema da alimentacio e hidratacdo?

+ 3-No caso de surgir um agravamento acentuado do quadro clinico quais seriam as

atitudes a tomar? Da equipa? Da familia?
»  4- Como procederiarelativamente a tomada de decisées?

»  5- Quais as estratégias de apoio i familia?
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Sugestao de Implementacao -

LCP

LIVERFOOL

Care Pathway

Hrgmmiing b pa=tete 10 eate o the drng

O Liverpool Care Pathway € um instrumento (

multidisciplinar com base em evidencia cientifica.

Objetivo: Uniformizar a forma como o doente em agonia

é cuidado, independentemente do local,

1% fornece critérios para o diagnostico de agonia. Este é feito com base na
presenca de duas das seguintes situacoes:

22 Fornece guias orientadoras relativamente a aspetos chave no cuidado ao
doente em fim de vida

32 Facilita a documentacdo dos resultados e promove a pratica reflexiva.

SIMOES, 2009
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APENDICE VI - PROGRAMA DO CURSO BASICO EM CUIDADOS
PALIATIVOS EM ALTER DO CHAO PATROCRINADO PELA
APCP
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| Fnri'nagﬁa Basica em Cuidados Paliativos

Horario e Programa dos Modulos
(21h lectivas, distribwndas por 3 dias, entre as 9h-17h30)

Patrocinio Cientifico da APCP em Parcena com a Escola Superior de Saude Dr.
Lopes Dias |IPCB, a Unidade de Cuidados Continuados de Alter do Chao.

Alter do Chao - 4, 5 e 6 de julho de 2013

LOCAL: Convento de Alter

Modulos

Formadores

1° Dia - Quinta-Feira - 4 de julho

Distrbuicao da documentagao o apresentacac dos

Enf.® Carla Cartato o

08.30n formandos e do curso Olga Calado
8.50n Boas Yindas ao Curso Dra Paula Sapeta
09.00h | Principios dos Cuidados Patiatives
- Dra. Paula Sapeta
Aspoctos Basicos da Organizacao dos servigos do
1100k i R -
cuidados paliativos
12.30h Almoco
Principios basicos da comunicagao com o doente e
|4.00h i
farnilia Br.? Cristina Pi
5. 00k Situacoes problematicas de comunicagao em cuidados .7 Lristina Finta
g paliativos conferancia familiar
|7.30h | Fim 1° Dia
2° Dia - Sexta-feira 5 de julheo
09.00h | Principios gerais do Controlo Sintomatico Dr.? Ana Bernardo
Avaliacao e Controlo da dor
12.30h Almocgo
14,00k Controle de outros sintomas (respiratorios,
: astrointestinais, urinarios iguiat
eastrointestinais, urnarios e neuropsiguiatricos) O ¥ ki Bk
5.30h Controlo do outros sintomas (respiratoros,
: gastrointestinais, urinarios e neuropsiquiatricos)
|7.30h | Fim 2° Dia
3° Dia - Sabado 6 de julhe
09.00h | Cuidar a familia; Conferéncia familiar S, LS Saiss @
Olga Calado
11,00k | Cuidados na &gonia Ené.” Carta Carloto &
Dra Paula Sapeta
12.30h Almocgo
2 i s _ Enf.® Carla Carloto
14.00h | Questoes eticas em Fim de Vida Dra Paula Sapeta
15.300h | Apoio no Luto Er_ﬁ.‘ W Calman, B
Paula Sapeta
|7.00h | Avaliacao do Curso @ Encerramento

INSCRICOES NO SITE- www apcp com pt ou via email secretanado@apep. com pt
Preco da Inscricao Socios APCP 50€; Membro de uma equipa em Cuidados
Continuados ou Paliativos 60€; Outros 100€
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APENDICE VII - CARTAZ DE DIVULGAGAO DO CURSO BASICO
DE CUIDADOS PALIATIVOS
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Curso Basico
Cuidados Paliativos

Alter do Ch3o- 4,5 e 6 de Julho de 2013 - entre as 9h-17h30
Local — Convento de Alter

4 de julho

= Baas Vindas ao Curso: (Enf2 Carla Carloto, EnfE Olga
Calado e Dr2 Paula Szpeta)

= Principios dos Cuidados Paliativos;
= Aspetos Basicosda Organizagio dos Servigos
{Dr2 Paula Sapeta)
= Principios Basicos da Comunicacdo Doente/Familia;
= Situagfies Problematicas de Comunicagdo/Conferéncia

(Dr# Cristina Pinto) 5 de julho

Familiar.

=Principios gerais do Controlo Sintomatice;
sAvaliagdo e Controlo da dor;
=Cantrolo de cutros Sintormas [respiratorios,

6 de julho

gastrointestinais, urindries e neuropsigulatricos).

{Dré Ana Bernardo)
=Cuidar a Familia; Conferéncia Familiar;

|EnfaCarla Carloto 2 Enfs 0lga Calado)
sCutdados na Agonia;

[EnfeCarla Carloto e Dr2 Paula Sapeta)
=Questdes Eticasem Fim de Vids;

{Enfé Carla Carlota e Dr2 Paula Sapeta)
=Apoio no Luto.

(Enf2Olga Calado e Dr2 Pauls Sapeta)

Patrocinia Cientifico da APCP em Parceria com a Escols Superior de Salde Dr. Lopes Dias | IPC8, a Unidade de Culdados Continuados
de Alter do Chao.

INSCRICOES NO SITE: www.3pco.com.ot ou viz email secretariade@apco.com.pt
Prego da Inscrigdo Sdcios APCP 50€; Membro de uma equipa em Culdados Continuados ou Paliativos 60€; Qutros 100€
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AI,’ENDICE VIl - FOLHETO DE DIVULGACAO DO CURSO
BASICO DE CUIDADOS PALIATIVOS EM ALTER DO CHAO
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LOCAL: Convento de Alter

INSCRICOES NO SITE:
W apep com ol ou via
email secretara-
do{@apcp com pt
Preco da Inscricao Sacios APCP
50€; Membro de uma equipa
em Cuidados Continuados ou
Paliatives 60€; Outros 100€

"B algum momento, de algum
wodo, temos de enfreatar o fiva da
vida. B a watoria de wnés partitha
UMAR ESPEFRAGA COMLIM- AUE GUAN~
do @ worte chenar @ wis ow @ wm
ente querico, seja sevena ¢ sew dlor.
Desejamos  enfreatar 4 wovte
rodeades dos que manls amamos,
sentindo-nes sequres, confortiveis
¢ cuidados®

The SlaxaSmithikline Foundation and
the Canadian Hospice Palliative Care
Aszeelation

2009

Curso Basico

4,5e6delulho

Alter dolchio

Patrocinio Cientifico da APCP em Parceria com a
Escola Superior de Saiide Dr. Lopes Dias |IPCB, a
Unidade de Cuidados Continuados de Alter do

Chio.
K397

- VOCEDR Atar 2r PR

1? Dia — Quinta-Feira — 4 de
Julhao

B:30h —Oistribulcdo ds documentacio & zpre-
sentado dos fermandos e do curso [ Enf® Car-
fa Carloto & Enf Dlga Lalado)
8:50h— Boas Vindas a0 Curso (D2 Paula
Sapeia)
8h—Principics dos Cuidados Padativos (D2
Paula 3apsta)
11h—Aspectos Basicos ca Organizagdo dos
anvigas de cuidaoos patistives (D2 Pauls
izpeia)
12:30h—Almoco
14h—PrinCipios DESC0s 8 COmUnIcagdo cam
o doente e famifiz (D2 Cristing Pinta)
15h—Snuagies problematicas de comunics
20 em cuidacos oelatives conferéncia familiar
|2 Cristina Pintcl

17:30h—Fim 12 dia

2% Dia - Sexta-feira -5 de
Julho
3h —Principios gerais do Controlo Sintama-
tico: Avaliacho & Controlo da dar (Tn® Ans

Beamarde)
12:30h—Almogo

1ah—Controlo  de  owiros  sintomas
{respiratirias, gastrointsstinais, urindrios
& neuropsiquiatricos) (D Ana Bernardz)
15:30h—Controla  de  outros  sintomas
{respiratonios, gastrointsstinais. wrinarios
& neuropsiquidtricos) (Dr* Ans Bernardo)
17:30h—Fim 22 dia
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32 Dia - Sabado - 6 de Jultho

sh —Cuddar a familia; Conferéncia familiar
(Enf Catla Carlota. Eof* Olga Calaga)

11k—Cuidados na Agonia (Exf® Carla Cas-
lats & De® Paula Sapeta}

12:30h—Almogo

14h—Questies eticas em Fim de Vida
(Enf* Cara Carloto e Orf Paula Sapsta)
15:30h—Apoio no Lute (Eaf* Olga Calado
e Dir* Paulz Sapeta)

17:30h—Avaliagdo do Cuso e Encerra-




