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“Nossas vitérias sobre a doenga e a morte sdo
sempre temporarias mas a nossa necessidade de
apoio, cuidados diantes delas sdo sempre
permanentes”

(Callahan, 1993)



RESUMO

PROBLEMATICA: A comunicacdo e o apoio a familia sdo considerados pilares
fundamentais para a prestacdo de Cuidados Paliativos de exceléncia. Uma das ferramentas
apontada como facilitadora da comunicacdo e apoio a familia sdo as Conferéncias
Familiares. Contudo, existe pouca evidéncia empirica que suporte guais as vantagens e

beneficios da realizacdo de Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos.

OBJECTIVOS: Demonstrar a importancia do apoio da equipa de saude a familia de doentes
com doencga prolongada, incuravel e progressiva; Identificar os objectivos das Conferéncias
Familiares em Cuidados Paliativos; Reconhecer as vantagens e o0s beneficios das

Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos.
DESENHO: Revisao Sistematica da Literatura.

METODOLOGIA: Foram incluidos seis estudos primarios, publicados entre 2009 e 2013,
pesquisados em bases de dados de referéncia e com acesso ao texto integral.

RESULTADOS: Este estudo demonstra a importancia do apoio a familia pela equipa de
saude. Clarifica os objectivos da realizacdo de Conferéncias Familiares em Cuidados
Paliativos e revela vantagens e beneficios da sua concretizacdo para os utentes, familiares

e profissionais de saude.

CONCLUSAO: A familia inclui-se no cuidado integral ao doente em Cuidados Paliativos. As
Conferéncias Familiares sao Uteis. Focam o cuidado no doente e orientado para a familia,
possuindo um impacto multidimensional, reduzindo o sofrimento e promovendo a qualidade

de vida do bindmio utente-familia.

Palavras-chave: conferéncias familiares; cuidados paliativos; objectivos; vantagens;

beneficios



ABSTRACT

PROBLEM: Communication and family support are considered essential cornerstones in
good Palliative Care. One of the tools used to ease communication and improve family
support is the family meeting. However, empirical evidence that supports the advantages and

benefits of the realization of family meetings in Palliative Care is scarce.

OBJECTIVES: To show the importance in having the health care team support the family of
patients with prolonged, incurable and progressive disease; to identify the objectives of
family meetings in Palliative Care; to recognize the advantages and benefits of family

meetings in Palliative Care.
DESIGN: Systematic review of literature.

METHODOLOGY: Six primary research studies where included, published between 2009
and 2013, searched in reference databases with integral text access.

RESULTS: This study shows the importance in having the health care team support the
family. It clarifies the objectives of the realization of family meetings in Palliative care and
reveals advantages and benefits of its execution, for the patients, family and health care

professionals.

CONCLUSION: The family is part of the integral care of the Palliative Care patient. The
family meetings are useful. They focus on patient-centered, family-oriented care, having a
multidimensional impact, minimizing the suffering and promoting the quality of life of the

patient-family duality.

Keywords: family meetings; palliative care; objectives, advantages; benefits
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INTRODUCAO

A qualidade dos cuidados em Cuidados Paliativos (CP) revé-se na assisténcia
prestada ao utente, bem como a sua familia, atencdo necessaria e indissociavel para a
promocao da qualidade de vida de ambos os elementos.

A doenca afecta o individuo doente, mas também toda a sua familia. Segundo a
Canadian Hospice Palliative Care Association (Ferris [et al], 2002) a familia constitui aqueles
préximos do doente em conhecimento, cuidado e afecto; pode incluir a familia biolégica, a
familia adquirida (p.e. por casamento) e a familia por escolha (p.e. amigos). Podemos
designar por “familia” a rede de suporte referida pelo doente (Reigada, 2010). A doenca
altera a dinamica familiar e, mesmo apés a morte do doente, a sua memoria e legado
persistem e afecta a vida dos familiares (Ferris [et al], 2002). A Figura (Fig.) 1 é ilustrativa da
situacdo do doente e familia no processo doenca-morte.

gt

death

Family
TRANSITION

lliness

\ Bereavement

Figura 1: Relacdo doente/familia no processo de doencga-morte, Ferris [et al] (2002)

Ferris [et al] (2002) explica que 0 modo como se da o processo de transi¢cdo da
familia da morte do doente para o luto, repercute-se na possibilidade de reconstru¢do da
sua vida ap6s o falecimento do doente e na sua capacidade de re-integracao salubre na
sociedade, pelo que é essencial aliviar o seu sofrimento e promover a sua qualidade de
vida.

O apoio a familia afirma-se como um dos pilares fundamentais dos CP (Hudson [et
al], 2010; Direccdo Geral de Saude - DGS&Conselho Nacional de Oncologia - CNO, 2004,
World Health Organization - WHO, 2002). Neto (2003) refere que a familia constitui um pilar
fundamental no apoio aos doentes crénicos e em fim de vida. Segundo Elisabeth Kubler-
Ross (2008) ndo conseguimos ajudar o doente a partir de forma significativa se néo
envolvermos a sua familia; ela desempenha um papel essencial durante o periodo da

doenca e as suas reaccdes influenciardo as do doente.



IPCB | ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DR. LOPES DIAS

O objecto do cuidar em CP €, portanto, o doente e a familia e, é fundamental para o
bem-estar do doente, que a familia seja assistida nas suas necessidades (Almeida, 2012).

Sapeta (2000) estudou, em contexto hospitalar, a preocupac¢éo da equipa de saude
em identificar os problemas pessoais da familia do doente terminal, sendo que 85,1% dos
profissionais respondeu negativamente. Observou que a familia é muitas vezes vista,
erroneamente, como simples «visita» e, raramente, como objecto de atencéo e cuidados.
“Tracar objectivos terapéuticos e envolver neles a familia € um habito ndo adquirido ou, pelo
menos subalternizado, porque o tempo se esgota e as prioridades sao estabelecidas noutro
sentido” (Sapeta, 2000, p.11). Quintana [et al] (2001) no seu estudo corrobora Sapeta,
concluindo que a familia ndo é encarada como um elemento de acgéo terapéutica mas sim,
como factor de sobrecarga nas tarefas da equipa.

O tempo despendido na assisténcia a familia e o desgaste que por vezes provoca
na equipa é recuperado pelo facto de se evitar que interfiram negativamente no processo de
morrer do doente (Sancho&Martin, 2009). Carvalho (2007) sublinha que a compreensao da
morte como um processo normal e, o conhecimento das necessidades especificas da
familia que cuida do doente, permitird oferecer um apoio adequado ao doente e respectiva
familia, proporcionando-lhes qualidade de vida, uma morte digna e serena e, um luto sem
problemas.

O Programa Nacional de CP (DGS&CNO, 2004, p.4) declara: “Para que os
familiares possam, de forma concertada e construtiva, compreender, aceitar e colaborar nos
ajustamentos que a doenca e o doente determinam, necessitam de receber apoio,
informacéo e instrucdo da equipa prestadora de cuidados paliativos”.

Varios estudos (Joshi, 2013; Almeida, 2012; Almeida [et al], 2011; Carvalho, 2007;
Kristianson&Aoun, 2004) corroboram que a comunicacdo € das principais necessidades
sentidas pela familia. O éxito dos cuidados prestados e a satisfacdo dos doentes e familias
dependem em grande parte do tipo de apoio que a equipa é capaz de prestar (Neto, 2003).

Neste ambito, surge como ferramenta essencial e diferenciadora a realizacdo de
Conferéncias Familiares (CFs). Estudos (Dev [et al], 2013; Fukui [et al], 2013; Joshi, 2013;
Hannon [et al], 2012; Fineberg&Kawashima&Asch, 2011; Tan [et al], 2011; Fineberg, 2010;
Gueguen [et al], 2009; Hudson&Thomas&Quinn, 2009; Reigada&Carneiro&QOliveira, 2009;
Hudson [et al], 2008; Neto, 2003) salientam as CFs como instrumento de trabalho dos
profissionais de salde para apoiar as familias e maximizar o sucesso das suas
intervengodes.

O National Quality Forum (NQF) identificou 38 praticas que definem CP de
gualidade para os doentes com doenca avancada, de entre as quais surge a realizacdo de
CFs, expondo também o cardcter multidisciplinar desta intervenc¢éo: “Conduct regular patient

and family care conferences with physicians and other appropriate members of the
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interdisciplinary team to provide information, to discuss goals of care, disease prognosis, and
advance care planning, and to offer support.” (NQF, 2006, C-14).

As CFs oferecem uma oportunidade de cuidado focado no doente e orientado para
a familia, que junta no mesmo momento doentes, familiares e profissionais de salde. E uma
valiosa intervencdo clinica no contexto dos cuidados em fim de vida, valorizada por
profissionais e utentes, que tem um impacto positivo na experiéncia de todas os
participantes envolvidos (Fineberg&Kawashima&Asch, 2011).

As CFs sdo usadas pelos profissionais para facilitar a comunicacdo em questdes de
fim-de-vida com os utentes e familias (Yennurajalingam [et al], 2008). Usualmente € definido
um gestor de caso, responsabilidade atribuida ao profissional mais envolvido na situagéo e
gue esteja em melhor posi¢éo para responder & maior parte das necessidades detectadas; é
o vector fundamental na comunicacdo com a familia (Neto, 2003).

Durante as CFs, os profissionais partilham informacg&o, discutem o prognéstico e
planeiam decisfGes actuais e futuras acerca do tratamento do utente (Ceronsky&Weissman,
2011); permitem clarificar informacao relativamente a doenga e aos objectivos dos cuidados,
reforcar e envolver a familia na tomada de decises, detectar necessidades da familia,
direccionar cuidados e, prestar apoio emocional no processo de perda
(Reigada&Carneiro&Oliveira, 2009; Guarda&Galvao&Gongalves, 2006).

Para o bem-estar do utente e familia, é essencial que a equipa de salde seja capaz
de prestar um apoio adequado, dirigido as suas necessidades, dividas e medos, que passa
indubitavelmente pelo dominio da comunicacao (Carvalho&Botelho, 2011). A possibilidade
de reunir varios elementos da familia vai tornar a comunicacdo mais clara e a actuacdo
dirigida a resolucéo e prevencdo de problemas, promovendo assim a reducao do sofrimento
do utente e familia.

Uma comunicagdo deficiente gera problemas entre o utente, familia e equipa,
acarretando maior sofrimento para todos os elementos envolvidos (Carvalho&Botelho, 2011,
Back [et al], 2005). Por sua vez, uma boa comunicagdo eleva os niveis de satisfacdo da
familia (Joshi, 2013; Isaac&Curtis, 2011; Hudson [et al], 2008). Através da realiza¢éo de CFs
€ possivel estabelecer uma comunicacao eficaz com a familia e criar uma relacéo de ajuda,
que possibilite ir de encontro as suas necessidades e assim prestar-lhe uma correcta
assisténcia multidimensional (Hudson [et al], 2008).

Apesar do valor atribuido as CFs em CP, existe pouca evidéncia cientifica que
suporte a sua eficacia. A maioria dos estudos foca a sua atencdo nas técnicas de
comunicacédo (Fawole [et al], 2012; Kissane [et al], 2012; Gueguen [et al], 2009); outros
estudam as tematicas discutidas nas CFs (Waldrop [et al], 2012; Yennurajalingam [et al],

2008); e, na generalidade, os estudos sao realizados em Unidade de Cuidados Intensivos
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(UCI) (Lind [et al], 2011, DelLisser, 2010). Assim, permanece em falta clarificar o porqué da
sua utilizagdo em CP e operacionalizar quais os ganhos obtidos com a sua realizacao.

Neste trabalho de revisdo de literatura!, procurou encontrar-se estudos de
gualidade que permitam identificar quais os objectivos, vantagens e beneficios da realizacéo
de CFs em CP, no sentido de avaliar os resultados obtidos com esta intervencéo.
Organizou-se a sua apresentacdo em capitulos, explicando primeiramente o0 percurso
metodoldgico utilizado e em seguida os resultados, permitindo agregar a informacéo obtida

em categorias, a luz do mais actual conhecimento.

! O presente estudo néo foi redigido de acordo com o novo acordo ortogréafico por opgao do autor.
Para manter a fidelidade dos dados houve componentes néo traduzidas de inglés para portugués.

10
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1. METODOLOGIA

Segundo Pai [et al] (2004) a Revisdo Sistematica da Literatura (RSL) inclui uma
abrangente e exaustiva pesquisa por estudos primarios, dirigida por uma questao especifica,
seleccionando estudos através de critérios claros e elegiveis. Implica a avaliacéo critica da
qualidade dos estudos e sintese dos resultados de acordo com um método explicito pré-
determinado. Apenas estudos de elevada qualidade sao incluidos através de critérios
antecipadamente definidos. O objectivo da RSL é resumir a evidéncia existente relativa a
questao definida, permitindo influir o estado-da-arte da teméatica seleccionada.

Tendo por base averiguar quais os ganhos na realizacdo de CFs em CP, conduziu-
se a pesquisa dirigida a questao nuclear: Quais os objectivos, beneficios e vantagens da
realizacdo de Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos?

Face a questao definida, propuseram-se 0s seguintes objectivos:

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

¢ Identificar os objectivos das CFs em CP;

¢ Reconhecer os beneficios e as vantagens das CFs em CP.

Com a finalidade de identificar os estudos que respondessem ao pretendido,
desenhou-se um protocolo de pesquisa, definindo um conjunto de critérios de selec¢do dos
mesmos.

Critérios de inclusdo: estudos empiricos, de natureza qualitativa e quantitativa;
estudos realizados no contexto de CP explicito ou diferentes contextos mas com filosofia de
CP, p.e. Unidades de CP (UCP), Nursing Homes e Hospices, somente com participantes
maiores de idade e utentes com doenca prolongada, incuravel e progressiva; estabelecendo
como horizonte temporal da pesquisa o periodo entre 2009 e 2013.

Critérios de exclusdo: estudos desenvolvidos em UCI e servigcos de urgéncias, pois
trata-se de um ambiente de agudos com caracteristicas especificas, que altera a dinamica
de realizacéo de CFs.

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

Na leitura, andlise e resumo dos estudos considerou-se 0s parametros
imprescindiveis para a seleccdo: Participantes; Intervencdes; Comparac0es;

Resultados/Outcomes; e, Desenho do estudo (PICOD), representados no Quadro 1.

11
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Palavras-chave

Familiares de utentes com doenca
prolongada, incuravel e progressiva;

equipa de salde.

@ | cmrpeEetes Podem ou nao

Quais?

.. Quem foi Utentes com doenca prolongada, incuravel
P Participantes . . .
estudado? e progressiva (adultos e idosos); Family
Equipa de salde; meetings;
UCP, Nursing Homes e Hospices. Family
Apoio da equipa de saude a familia dos conference;
~ - utentes; Family reunions;
| Interven O que foi feito? . '
tervengoes 4 CF como instrumento de trabalho da Family care;

Palliative care;
Terminal care;

existir Advantages;
Resultados, . L L Benefits;
. Realizagdo de CFs: objectivos, beneficios, L
(0] Outcomes efeitos ou - Objectives;
A vantagens e dificuldades. e
consequéncias Difficulties.

Qualitativo e quantitativo: Focus Group;
Grounded theory; Fenomenoldgico;
Inquérito; Questionario; Entrevista; Outro.
Quadro 1: Protocolo de Investigagao

Desenho do Cquo e_que_ a
D Estudo evidéncia foi
recolhida?

Reviu-se a literatura cientifica publicada entre 2009 e 2013 nas seguintes bases de
dados de (CENTRAL);
MedicLatina; MEDLINE; Psychology and Behavioral Sciences Collection; EBSCO; DARE,
Database of Abstracts of Reviews of Effects; Biblioteca do Conhecimento Online B.One;

referéncia: CINAHL®; Cochrane Controlled Trials Register

ScienceDirect®, RCAAP, Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal,
OpenDOAR®; DOVEPRESS; e, AMEDEO®. Utilizou-se como complemento, o motor de
pesquisa Google®, que se revelou util na procura de alguns artigos. Considerou-se,
igualmente, as referéncias bibliograficas mencionadas nos estudos analisados, contudo este
procedimento ndo teve a produtividade esperada ja que muitas referéncias ficavam fora do
horizonte temporal definido.

Para obter alguns artigos, dada a sua importancia e dificuldade no acesso,
contactaram-se directamente varios autores, via e-mail, dos quais responderam: Iris C.
Fineberg (assistente social, Reino Unido - RU), Ruth D. Powazki (assistente social, Estados
Unidos da América-EUA) e Rashmi K. Sharma (médica, EUA).

agradecimento a estas distintas profissionais pela inteira disponibilidade manifestada,

Fica o profundo

generosidade e valioso contributo cientifico.

A pesquisa resultou em 170 estudos, na sua maioria artigos sem base empirica.
Numa segunda fase, ap0s a leitura do abstract, reduziu-se a pesquisa a 49 artigos. Numa
ultima fase de filtracdo, foi realizada a leitura integral da totalidade dos artigos e aplicaram-
se todos os critérios do protocolo definido, resultando 6 estudos empiricos, todos fontes
priméarias, a partir dos quais foi elaborada esta RSL. Na Fig. 2 esta representado o

procedimento de seleccdo dos estudos considerados elegiveis.

12
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Motivos de excluséo dos estudos:

- ndo terem intervencdo em ambiente de CP;

Avaliados abstracts dos estudos - participantes menores de idade;

- serem focados nas técnicas de comunicacao;

- ndo serem focados na CF como intervencao;
(n=170) f néo focarem os outcomes das CFs para os utentes,

(n=170) amiliares e equipa;

- serem focados na cultura e questdes relativas a

grupos especificos.

Artigos identificados através da pesquisa nas

base de dados referidas, 2009-2013

Motivo de excluséo dos estudos:
Leitura do texto integral e avaliada - falta de rigor metodolégico;

elegibilidade dos estudos - falta de clareza no conceito de CF;
- texto integral néo disponivel;

- RLS's que incluiam estudos realizados em
(n=49) UCI e com data de publicag&o anterior a 2009.

Estudos incluidos na RSL, dirigidos aos
objectivos, beneficios e vantagens das CFs
em CP

(n=6)

Figura 2: Procedimento de seleccdo dos estudos incluidos na Reviséo Sistematica da Literatura

O namero de estudos obtido no final foi inferior ao esperado contudo, tal deveu-se a
especificidade da questao e ao rigor dos critérios.

Observou-se elevada publicacéo de trabalhos na area dos cuidados intensivos e
relacionados com a importancia da comunicagdo como base de interaccdo com o utente e
familia, assim como estudos que evidenciavam a importancia da formagéo aos profissionais
de saude em técnicas de comunicagdo. Surgiram também alguns estudos dirigidos a
importancia da realizacdo de CFs, mas abordados em termos de comunicacdo com o utente
e ndo avaliando os outcomes da CF enquanto intervengdo. Identificaram-se também alguns
estudos que recorriam a técnicas de video para facilitacdo da comunicacao da equipa com
os familiares distantes, p.e. avaliagdo da intervencdo Assessing Caregivers for Team
Intervention through Video Encounters (ACTIVE). Por ndo cumprirem o0s critérios
estabelecidos foram excluidos, mas constituem um desafio futuro interessante.

Dos estudos nao incluidos, sobressairam varios que destacavam a importancia da
integracdo da familia no plano de cuidados ao utente, visando aumentar a sua participacao
na tomada de decisbes e interaccdo com a equipa. Surgiu uma diversidade de tipologias de
integracdo da familia nos cuidados, nomeadamente a inclusdo da familia como elemento
externo integrado na reunido de equipa. Como ndo se identificavam com o conceito de CF
foram excluidos, contudo demonstram a crescente importancia e valorizagdo da familia

enquanto objecto de cuidados.

13
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2. RESULTADOS
No total, foram seleccionados 6 estudos (consultar Apéndice | e I1). Nos graficos 1 e

2 € apresentada a sua distribuicdo por ano de publicacdo e pais de origem do estudo,

respectivamente.
Gréfico 1: Distribuicdo dos estudos por Grafico 2: Distribuicdo dos estudos por pais de
ano de publicagéo origem
2 2
| | I I I
2009 2010 2011 2012 2013 Austrdlia Irlanda Japdo

Os picos de publicagdes de trabalhos relacionados com CFs em CP ocorreram na
Australia e nos EUA, nao fossem estes dos paises mais desenvolvidos em CP. Sendo que a
tematica nos ultimos 5 anos foi pouco estudada, ressalta o interesse dos paises anglo-
saxonicos, com uma participacdo do Japdo na area, o que demonstra que também aqui a
filosofia dos CP se encontra em expanséo e que o apoio a familia comeca a ser reconhecido
como prioridade.

Verificou-se também que apés a pesquisa ser filtrada, ndo resultou dai nenhum
documento na area com origem portuguesa. De facto identificaram-se poucos artigos
relacionados com a realizacdo de CFs em Portugal (Reigada&Carneiro&Oliveira, 2009;
Neto&Trindade, 2007; Neto, 2003), apesar de constar da pratica das equipas de CP.

Em termos metodoldgicos, sao 5 estudos de natureza qualitativa e 1 de natureza
guantitativa. A analise PICOD de cada estudo é apresentada no Apéndice |. Todos os
trabalhos incluidos neste estudo, respondem de algum modo a questdo orientadora,
fornecendo dados que permitem especificar os objectivos das CFs e quais as vantagens e
beneficios da sua aplicagdo. Da sua andlise, resultam observacées/comparacdes
interessantes a revelar, descriminadas por estudo em Apéndice Il:

o Como objecto de estudo surgem transversalmente os cuidadores/familiares de
doentes com doenca prolongada, incuravel e progressiva e, variavelmente sao incluidos
também os utentes e equipa de saude, o que demonstra o interesse em aprofundar a

importéncia das CFs no apoio a familia;
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o A maioria dos utentes estudados é do foro oncoldgico, o que evidencia que 0s
estudos em CP continuam a inclinar-se fortemente para a area da Oncologia;

o Os participantes das CFs variam ligeiramente entre os estudos. Ressalta o papel
dos enfermeiros e médicos, sendo estes os profissionais que mais frequentemente
assumem o papel de gestor de caso. A diversidade de profissionais que participam na CF &
mutavel, tanto em termos de classes profissionais como em nimero. E notdrio o caracter
multidisciplinar das CFs e o potencial multidimensional da sua intervencdo no utente e
familia. A presenca dos familiares é requisito para a realizacdo de CFs e a participacéo do
doente é variavel, consoante a sua condi¢do de salde, desejo ou objectivo da conferéncia;

o O ambiente dos estudos é compativel com a filosofia de CP, sendo que h& grande
variagdo dos locais de colheita de dados, mas sobretudo sempre interligados a equipas de
CP, intra-hospitalar (internamento ou consultoria) e/ou equipas domiciliarias;

o Os métodos de colheita de dados utilizados s&o muito variaveis, desde a gravacao
video e audio a aplicagdo de escalas, o0 que se coadune com a conclusdo de Hudson [et al]
(2010) na realizagdo de uma RSL acerca dos instrumentos utilizados na avaliagdo dos
familiares de utentes paliativos. Existe falta de consisténcia no modo como s&o avaliadas as
necessidades dos familiares, dificultando que os profissionais de saude demonstrem que o
apoio aos familiares é sistematico e eficaz. E premente, para que seja demonstrada
evidéncia no cuidado, que sejam criados instrumentos de avaliacao confiaveis e validos;

o Da analise do referencial bibliografico dos estudos seleccionados, destaca-se um
autor, Peter Hudson?, que tem aprofundado esta tematica com particular afinco. Juntamente
com colaboradores publicou estudos que servem de base de sustentacdo a todos os

estudos examinados nesta RSL, dois dos quais da sua autoria e colaboradores.

Para facilitar a andlise dos resultados recorreu-se a categorizagdo de artigos na
procura de eixos de significado que respondessem a questdo formulada. Atendendo ao
reduzido numero de estudos e para a concretizacdo de uma abordagem mais sistematica, o
tratamento dos resultados é fundamentado com o auxilio de literatura cientifica de
relevancia, que permita um reforco dos estudos seleccionados e logo uma conclusédo

fortemente sustentada.

2.1. OBJECTIVOS DAS CONFERENCIAS FAMILIARES
Segundo Hudson [et al] (2008), para que a CF seja correctamente conduzida, os

objectivos da CF tém de ser predefinidos. As CFs podem servir varios propositos, que terdo

2 peter Hudson — Director do Centre for Palliative Care (Hospital de St Vincent e Centro de Colaboracéo da Universidade de
Melbourne, Australia), Professor (Hon.), da Universidade de Melbourne e Professor de Cuidados Paliativos da Universidade de
Queen, em Belfast (RU). Enfermeiro Doutorado.
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de ser adequados as necessidades de cada utente e familiares, naquele momento,
personalizando assim a assisténcia.

Do cruzamento de dados, ressaltam os seguintes objectivos da realizacdo de uma
CF:

o Focar o cuidado no doente e orientado a familia (Fineberg&Kawashima&Asch,
2011);

o Reunir simultaneamente utentes, familiares e profissionais de salde
(Fineberg&Kawashima&Asch, 2011);

o Criar linhas de comunicacao entre os préprios familiares (Hannon [et al], 2012);

o Gerir possiveis conflitos existentes, p.e. conspiracdo do siléncio (Fukui [et al],
2013);

o lIdentificar membros da familia potencialmente vulnerdveis ou que possam
necessitar de apoio adicional no luto (Hannon [et al], 2012; Neto, 2003);

o Definir os objectivos do cuidado ao doente e discutir o plano de cuidados.
Nomeadamente, discutir questdes como: Directivas Antecipadas de Vontade (DAV) e Ordem
de Ndo Reanimacdo (ONR); tratamentos, designadamente a transicdo para uma vertente
ndo-curativa, controlo de sintomas; remocdo de medidas de suporte de vida (p.e.
quimioterapia, antibidticos); e, nutricdo/hidratacdo (Dev [et al], 2013; Fukui [et al], 2013;
Glajchen&zZhukovsky, 2010; Hudson&Thomas&Quinn, 2009);

o Discutir o local mais adequado a prestacdo de cuidados (Fukui [et al], 2013;
Hudson&Thomas&Quinn, 2009);

o Proporcionar cuidado espiritual e psico-social ao utente e familia (Fukui [et al],
2013; Tan [et al], 2011);

o ldentificar e intervir junto das necessidades da familia, designadamente discutir
preocupacdes e sentimentos relacionados com a doenca (p.e. 0 que 0 utente pode
experienciar na agonia), preocupacdes relativas ao conforto do utente/qualidade de
vida/actividades, problemas financeiros (Fukui [et al], 2013) e, assim, promover o bem-estar
dos familiares (Dev [et al], 2013; Neto, 2003);

o Providenciar actualizacdo do estado clinico do utente (Dev [et al], 2013; Fukui [et
al], 2013); Hannon [et al], 2012; Glajchen& Zhukovsky, 2010);

o Discutir o prognéstico do doente com sensibilidade e promover a compreensédo da
gravidade da doenca (Dev [et al], 2013; Hannon [et al], 2012; Neto, 2003);

o Discutir o plano de alta do utente, possibilitando delinear um plano a equipa de
seguimento, facultar informacdo para futuro contacto e, capacitar para a realizacdo de
cuidados ao doente (Dev [et al], 2013; Fukui [et al], 2013; Hannon [et al], 2012; Neto, 2003);

o Rever o plano de cuidados quando necessario (Fukui [et al], 2013), p.e. por subito

agravamento do estado geral do utente (Neto, 2003).
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Figura 3: Objectivos das Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

Os objectivos das CFs podem agrupar-se em quatro vertentes (Fig.3): comunicar
informagdo médica, delinear objectivos de cuidado, tomar decisbes conjuntamente com
utente e familia e, prestar apoio presente ao utente e familia, perspectivando o futuro —

preparar os familiares para o luto.

2.1.1. Timings das Conferéncias Familiares

Para que os objectivos sejam atingidos, € crucial uma boa gestao dos timings das
CFs, como revelam os resultados dos estudos. Tan [et al] (2011) e Hudson&Thomas&Quinn
(2009) sublinham ambos que os familiares manifestaram vontade em que a CF tivesse
ocorrido mais cedo, pois teria reduzido o sofrimento experimentado por todos. Em
Hudson&Thomas&Quinn (2009) os profissionais de saude revelaram que a realizacao da CF
logo apdés a admissao foi um aspecto muito positivo, pois permitiu-lhes direccionar os
cuidados para as prioridades do utente/familia. Por sua vez, em Fukui [et al] (2013) as CFs
foram realizadas no final do internamento, como parte integrante do plano de alta do utente,
0 que em comparagdo com o estudo de Hudson&Thomas&Quinn (2009) revelou baixos
niveis de confianca dos familiares, potencialmente relacionados com a realizacdo tardia da
CF.

Hudson [et al] (2008, p. 6) no desenvolvimento de guidelines para a realizagéo de
CFs, remata afirmando “Family meetings should not be saved for «crisis» situations. Instead,
a preventative approach is advocated where issues are anticipated before they become
major dilemmas. Hence a proactive rather than reactive approach to care is fostered.” Esta
abordagem preventiva é altamente recomendada, ao invés da resposta reactiva na crise, 0

gue ndo é raro ocorrer em alguns ambientes clinicos (Hudson&Thomas&Quinn, 2009).
2.2. VANTAGENS E BENEFICIOS DA REALIZACAO DE CONFERENCIAS FAMILIARES

Da andlise dos estudos, ressaltam caracterizacdes da CF que demonstram o

potencial desta ferramenta de actuacdo em CP, representado na Fig. 4.
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Figura 4: Conferéncia Familiar enquanto ferramenta de actuacdo em Cuidados Paliativos

Apesar de ser encarada como um método que facilita a comunicacdo entre
profissionais de saude, utentes e familiares, assim como permitir discutir o cuidado ao
doente, existe uma evidéncia limitada para suportar como € que as CFs devem ser
conduzidas e, mais além, se produzem ou ndo beneficios (Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

Ao longo da pesquisa, foram raros os estudos que se direccionavam para a
avaliacdo da eficacia das CFs em CP (Hannon [et al], 2012; Hudson&Thomas&Quinn,
2009). Sendo esta encarada como um instrumento de trabalho usual das equipas de CP,
surgiu o interesse em verificar os outcomes da sua utilizacdo, para fomentar a sua pratica
ndo s6 em servicos de CP, mas também que a sua utilidade chegasse aos tantos locais
onde se encontram utentes com doenca prolongada, incuravel e progressiva,
acompanhadas pelos seus familiares, necessitados de orientagéo e apoio efectivo da equipa
de saude.

Os doentes paliativos encontram-se dentro e fora das instituicdes especificas de CP
e, urge a necessidade de promover a igualdade na qualidade dos cuidados prestados
(Ceronsky&Weissman, 2011), constituindo um imperativo alertar as equipas destas
instituicbes para a importancia do apoio a familia enquanto accao paliativa (DGS&CNO,
2004).

Assim, como cuidado focado no doente e orientado para a familia, os estudos foram
analisados na procura de vantagens/beneficios das CFs, para evidenciar a importancia da
sua pratica. Da diversa literatura revista e profunda avaliacdo dos estudos considerados na
RSL, o sentido encaminhou para a categorizacdo das vantagens/beneficios das CFs a trés

elementos - utente, familia e equipa de salde - que serdo descriminadas de seguida.

2.2.1. Vantagens e beneficios para o utente e familia
Justificado pelo facto do utente e familia serem considerados a unidade do cuidar e

cujo bem-estar € indissociavel, foi complicado efectuar uma separacdo das
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vantagens/beneficios de um e outro elemento. Atendendo a que o estudo da familia era o
anico continuo as estudos abordados, a sua identificagéo foi portanto mais completa.

No que concerne ao utente, a realizacdo de CFs possibilita a discussdo dos
objectivos dos cuidados (Jacobsen [et al], 2011; Hudson&Thomas&Quinn, 2009), de
encontro as vontades e desejos do doente. Dev [et al] (2013) evidencia como a presenca do
utente na CF é associada a uma maior probabilidade de discussdo dos seus objectivos do
cuidar/goals of care. Permite também a optimizacdo do plano de cuidados, através do
envolvimento da familia (Hannon [et al], 2012) - que € quem melhor conhece o utente
(Astudillo&Mendinueta, 2002; Moreira, 2001) - na discussdo dos cuidados com o0s
profissionais de salde.

Relativamente a familia, sdo varias as vantagens e beneficios demonstrados pelos
estudos e reconhecidas pelos préprios familiares (Hannon [et al], 2012;
Hudson&Thomas&Quinn, 2009). Em Hudson&Thomas&Quinn (2009) os familiares
classificam a utilidade da CF como 9/10 na Escala de Likert.

As CFs sdo uma intervengdo vocacionada para atender as preocupacgfes da
familia. A realizacdo de CFs diminui os niveis de preocupacdo com o problema, frequéncia
com que o problema surge e, interferéncia do problema na vida dos familiares (Fukui [et al],
2013; Hannon [et al], 2012; Hudson&Thomas&Quinn, 2009). A avaliacdo efectuada permite
afirmar que a CF tem um impacto positivo na resposta as preocupacdes dos cuidadores,
assim como em relacéo aos problemas relacionados com o papel de prestador de cuidados
(Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

Apé6s as CFs, foi notério o aumento de confianga dos familiares para lidar com o
problema (Fukui [et al], 2013; Hannon [et al], 2012; Hudson&Thomas&Quinn, 2009). 75%
dos participantes referiram sentir-se significativamente mais confiantes apés a CF no estudo
de Hudson&Thomas&Quinn (2009). Mesmo em Fukui [et al] (2013), em que o nivel de
confianga das familias japonesas era extremamente baixo, houve um aumento muito
significativo.

Os resultados revelam maior satisfacdo das necessidades da familia,
particularmente pela identificacdo prévia de necessidades a abordar e intervencdo durante
as CFs dirigida as mesmas (Fukui [et al], 2013; Hannon [et al], 2012; Powazki, 2011;
Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

Ressalta-se em Fukui [et al] (2013), Hannon [et al] (2012) e
Hudson&Thomas&Quinn (2009) o papel crucial da aplicagdo de um instrumento de colheita
de dados previamente a CF, particularmente questionarios, que permitem identificar quais
0s problemas/prioridades da familia, para depois conduzir a CF em direccdo aos temas-

chave.
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Verificou-se também que apds 48 horas a reducdo das preocupacdes e a satisfacao
das necessidades se mantinha integra, o que revela que o efeito da CF se manteve no
tempo (Hannon [et al], 2012; Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

A CF oferece aos familiares a oportunidade de um cuidado personalizado, pois as
intervencbes sdo focadas nas necessidades da familia (Hannon [et al], 2012;
Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

A CF possibilita o encontro simultineo com varios membros da equipa
multidisciplinar, o que facilita a comunicacdo e troca de informacdo directa entre o0s
intervenientes (Hannon [et al], 2012; Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

Como ganho frequentemente referido pelos familiares, surge o facto de nas CFs
serem informados de acordo com as suas nhecessidades (Dev [et al], 2013; Fukui [et al],
2013; Hannon [et al], 2012; Hudson&Thomas&Quinn, 2009). Cada familia tem as suas
maiores areas de interesse onde concentram as duvidas e, a informacdo deve ser dirigida
ao requerido para aumentar a sua satisfacdo (Fukui [et al], 2013; Hannon [et al], 2012;
Fineberg&Kawashima&Asch, 2011; Tan [et al], 2011; Hudson&Thomas&Quinn, 2009). Em
Tan [et al] (2011) os familiares destacaram como positivo ndo se sentirem pressionados
para discutir temas que preferiam evitar.

As CFs possibilitam a integracdo da familia no cuidado ao doente (Hannon [et al],
2012). Permitem assegurar que todos os familiares compreenderam as exigéncias do papel
do cuidador principal, para que possam fornecer-lhe suporte (Hudson&Thomas&Quinn,
2009), auxiliando a prevenir a exaustao do cuidador. Os estudos sugerem ainda que podera
facilitar o processo de luto ou pelo menos dar-lhe um foco diferente (Hannon [et al], 2012;
Tan [et al], 2011), através do maior acompanhamento dos familiares, deteccdo de
fragilidades e encaminhamento para ajuda especializada, se necessario for, prevenindo
assim o desenvolvimento de lutos patoldgicos.

Existem varias vantagens comuns ao utente e familia. As CFs permitem
consciencializar utentes e familiares da situacéo e auxiliam a que sigam em frente, para uma
solucgéo realista (Tan [et al], 2011; Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

Promovem novos entendimentos (Tan [et al], 2011) e que se sintam na «mesma
pagina». Doentes e familiares destacaram a importancia de se encontrarem na «mesma
pagina» apdés a CF, derivado da presenca e troca de experiéncias simultdnea entre os
participantes (Fineberg&Kawashima&Asch, 2011).

Proporcionam bom ambiente (Hudson&Thomas&Quinn, 2009), com abertura para
colocacdo de questdes e uma discussao honesta — aspecto muito valorizado pela maioria
dos familiares, evidenciado em Hannon [et al], 2012. Em Tan [et al] (2011) os participantes
apreciaram ter liberdade para se expressarem; o ambiente relaxante promoveu a abertura

dos participantes.
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A CF melhora a qualidade da experiéncia dos utentes e familiares
(Fineberg&Kawashima&Asch, 2011), reduzindo o sofrimento; muitos familiares referiram ter
sido mais proveitoso caso a CF tivesse sido realizada com mais antecedéncia (Tan [et al],
2011; Hudson&Thomas&Quinn, 2009). Em Tan [et al] (2011) utentes e familiares referiram
que a CF ajudou a dar significado e encontrar propdsito para a situacéo.

A quase totalidade dos estudos sublinha que a CF promove o bem-estar psico-
social e espiritual do utente e familia (Fukui [et al], 2013; Hannon [et al], 2012;
Fineberg&Kawashima&Asch, 2011; Powazki, 2011; Tan [et al], 2011;
Hudson&Remedios&Thomas, 2010; Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

O estudo de Fukui [et al] (2013) revelou melhorias a nivel do bem-estar psicol4gico
e reducdo do distress psicologico dos cuidadores — apoiado também por Zaider&Kissane
(2009). Em Hudson&Thomas&Quinn (2009) 22% dos familiares foram encaminhados para
ajuda especializada. Em Hannon [et al] (2012) os familiares sentiram-se mais informados
para cuidar do doente em casa e acerca de quais 0s apoios disponiveis.

Em Tan [et al] (2011) os participantes frisaram que a CF foi uma experiéncia
positiva que forneceu a oportunidade de explorar e enriquecer a sua espiritualidade assim
como proporcionou bem-estar psico-social. Muitos referiram a necessidade de fazer outra
CF para que outros familiares ndo presentes pudessem também ter esta experiéncia. A CF
representa uma oportunidade de crescimento pessoal e familiar. Em Tan [et al] (2011)
alguns familiares identificaram mudancas pessoais especificas, fruto da CF, nomeadamente
fortalecimento religioso, retomar contacto com familiares distantes e resolugdo de «feridas
do passado». A maioria dos participantes referiu que a CF permitiu aprofundar o
conhecimento de si préprios e da relagdo com 0s outros.

A CF proporciona ainda cuidado emocional, através de interven¢des como: gestao
de incertezas, auxilio na expressdo e gestdo de emocgles, ajuda em reconhecer
empaticamente a dificuldade de enfrentar a doenga e o fim de \vida
(Fineberg&Kawashima&Asch, 2011; Hudson&Thomas&Quinn, 2009). As CFs promovem
profundo envolvimento intra e inter-pessoal, resultando num novo entendimento da prépria
pessoa, de outros familiares e da familia enquanto unidade (Fineberg&Kawashima&Asch,
2011) — “(...) I know where | stand now with the family.” (Tan [et al], 2011, p.7). Recordar os
bons tempos juntos proporcionou aos participantes muita alegria e conforto, elevacdo da
auto-estima (Tan [et al], 2011) e, diminuicdo da ansiedade (Fukui [et al], 2013).

A realizacdo de CFs promove a coesdo familiar e o fortalecimento das relacdes
intra-familiares (Tan [et al], 2011). Os participantes reconheceram como beneficio a CF
permitir mediar diferengas familiares (Hudson&Thomas&Quinn, 2009), auxiliando assim na

resolucéo de conflitos.

21



IPCB | ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DR. LOPES DIAS

2.2.2. Vantagens e beneficios para a equipa de saude

As vantagens e beneficios da realizacdo de CFs para a equipa de saude é uma
tematica pouco estudada nos artigos revistos, contudo comecga a surgir um interesse nesta
perspectiva. Conhecendo quais os ganhos para os profissionais, 0S mesmos sentir-se-80
mais motivados a realizagédo de CFs.

Da analise de dados efectuada, ressaltam vérias vantagens e beneficios. A CF
permite a identificacdo precoce das preocupacbBes da familia e intervencdo dirigida as
mesmas (Fukui [et al], 2013; Hudson&Thomas&Quinn, 2009). Em Fukui [et al] (2013) os
profissionais destacaram também que a identificacdo precoce das preocupacoes da familia
permitia uma discusséo entre profissionais de saude prévia a CF e, que dessa forma, tinham
bem delineado o propdésito da conferéncia.

Consideram que constitui uma ferramenta eficaz de comunicagdo com o doente
paliatvo e a sua familia (Dev [et al], 2013; Hannon [et al], 2012
Fineberg&Kawashima&Asch, 2011).

Oferece a oportunidade de partilhar informagéo com toda a familia simultaneamente
(Fineberg&Kawashima&Asch, 2011; Hudson&Thomas&Quinn, 2009), reduzindo tempo em
conversas informais com diferentes membros da familia e efectuando uma partilha de
informacédo directa. Permite reforcar a informacéo junto do doente e da familia, permitindo
uma maior compreensao e consciencializacdo da situacdo (Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

Permite clarificar os objectivos do cuidado em conjunto com o doente e familia
(Hudson&Thomas&Quinn, 2009), para que trabalhem no mesmo sentido e com a
colaboracéo de todos.

Permite identificar os familiares mais fragilizados e proporcionar-lhes suporte
adicional, evitando o desenvolvimento de problemas futuros (Hannon [et al], 2012).

Permite efectuar a mediacdo entre os diferentes familiares e, logo, promover um
ambiente de harmonia para a prestacao de cuidados.

Torna a familia mais receptiva através da reducdo da ansiedade, promovendo a

colaboracdo com a equipa (Hudson&Thomas&Quinn, 2009).
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realizacao de CFs ao utente, familia e equipa de saude, representados no Quadro 2.

CONFERENCIAS FAMILIARES — VANTAGENS E BENEFICIOS

EQUIPA DE
SAUDE

FAMILIA

UTENTE

« Identificacéo precoce das preocupacdes da familia e intervencao dirigida as mesmas;

« Ferramenta eficaz de comunicagédo com o doente paliativo e a sua familia;

« Oportunidade para partilhar e reforgar a informacdo com toda a familia simultaneamente;
« Permite clarificar os objectivos do cuidado em conjunto com o doente e familia;
» Permite identificar os familiares mais fragilizados e proporcionar-lhes suporte adicional;

» Permite efectuar a mediacdo entre os diferentes familiares;
« Torna a familia mais receptiva através da reducéo da ansiedade.

» Intervencgdo dirigida as preocupacdes da familia. Diminui os niveis de
preocupag¢do com o problema, frequéncia com que o problema ocorre e,
interferéncia do problema na sua vida;

« Aumento dos niveis de confianca para lidar com o problema;

« Maior satisfacdo das necessidades da familia;

» Oferece a familia a oportunidade de um cuidado personalizado;

» Possibilita o encontro simultineo com véarios membros da equipa
multidisciplinar;

» Permite que sejam informados de acordo com as suas necessidades;

+ Integracdo da familia no cuidado ao doente;

» Previne a exaustdo do cuidador;

« Podera facilitar o processo de luto dos familiares.

+ Discussdo dos objectivos dos cuidados de acordo com os desejos do
utente;

« Optimizacao do plano de cuidados do utente, através do envolvimento da
familia na discussao dos cuidados com os profissionais de saude.

» Consciencializa os participantes da situacdo e auxilia a que
sigam em frente;

« Proporciona que a situagdo seja ultrapassada com maior
gualidade/melhora a qualidade da experiéncia;

» Promocéo do bem-estar psico-social e espiritual;

» Proporciona bom ambiente, com abertura para colocagéo
de questdes e uma discussao honesta;

« Proporciona cuidado emocional, através da gestao das
incertezas, expressdo de emocdes e profundo envolvimento
intra e inter-pessoal;

+ Elevacéo da auto-estima e diminuicdo da ansiedade;

« Promove a coeséao familiar e o fortalecimento das relacdes

intra-familiares.

Quadro 2: Vantagens e beneficios da realizagdo de Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos
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2.3. DIFICULDADES/ASPECTOS NEGATIVOS DAS CONFERENCIAS FAMILIARES

Ao longo dos estudos analisados, foram referidas algumas dificuldades/aspectos
negativos na realizacdo de CFs. Sera importante detectar os obstaculos a sua realizacdo
para que se possa facilitar e aperfeicoar a concretizacéo das CFs.

A falta de tempo dos profissionais de salude surge como entrave a realizagdo de
CFs, seja para preparar e presenciar a CF, mas também pela dificuldade em reunir os
profissionais adequados. Houve também referéncia a que a dindmica familiar por vezes
dificulta seguir o plano estabelecido para a CF. O défice de formacéao dos profissionais surge
também como aspecto limitativo, particularmente no que toca a conduzir as CFs
(Hudson&Thomas&Quinn, 2009).

Raramente, alguns familiares referiram que algumas questdes ficaram por resolver
(Fukui [et al], 2013; Hudson&Thomas&Quinn, 2009) ou que o inicio da CF foi gerador de
confusdo (Hudson&Thomas&Quinn, 2009). Em Tan [et al] (2011) houve familiares que
referiram dificuldade em falar de alguns temas em grupo. Outros sentiram-se incomodados
com a percepcgdo de tristeza e stress no outro e encararam os siléncios como aspecto
negativo (Tan [et al], 2011). Os familiares fizeram notar que as CFs ndo serdo benéficas
para todas as pessoas. Algumas ndo conseguem enfrentar a situagéo e consideram que é
uma experiéncia muito dificil ou, que ndo serd compativel com algumas culturas. Tan [et al]
(2011) deixa no ar a questdo de como se podera identificar quais as familias que mais
beneficiardo com esta intervencéo.

Dev [et al] (2013) foca como dificuldade principal perceber quando € que a
presenca/auséncia do utente na CF sera ou ndo mais benéfica. O estudo demonstra que a
presenca do utente na CF reduz a expressdo de emogOes dos familiares, ndo afectando
contudo significativamente o cuidador principal. A participacdo do utente pode também
diminuir a divulgacdo de informacdo médica. Dev [et al] faz notar que se devera
corresponder a informacdo as necessidades dos utentes e familiares, ja que os niveis
poder&o néo ser iguais.

Para colmatar parte destas necessidades, a consciéncia de um cuidado
personalizado deverd estar sempre presente assim como a atencdo de que algumas
questdes deverdo ser abordadas individualmente ao invés de em grupo. Para auxiliar a

reduzir as dificuldades, mais estudos necessitardo ser encaminhados neste sentido.
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CONCLUSOES

Em CP a familia inclui-se no cuidado integral ao doente. E essencial para a
prestacdo de cuidados de exceléncia que a equipa de saude intervenha junto das
necessidades do doente e familia, conscientes de que o bem-estar de um e de outro
elemento séo indissociaveis.

Como ferramenta facilitadora da integragdo da familia no cuidado ao doente, as
CFs sdo encaradas como Uteis, tanto por utentes e familiares como por profissionais de
saude. Os objectivos das CFs confluem a quatro vertentes: comunicar informagéo, delinear
objectivos de cuidado, tomar decisdes em conjunto e, prestar apoio ao utente e familia. A
sua realizacao é vantajosa ao nivel do doente, familiares e profissionais de saude, obtendo-
se beneficios para todas as partes envolvidas.

As CFs reduzem as necessidades de informacéo, auxiliam na transicdo do cuidado
da vertente curativa para a paliativa, ajudam utentes e familiares a adaptarem-se a
trajectoria da doenca, promovem a continuidade do cuidado e melhoram os planos de
cuidados ao utente. Em muituo acordo entre os participantes, define os objectivos do
cuidado, fazendo com que a equipa e a familia colaborem para atender aos desejos e
escolhas da pessoa doente.

A articulagédo e colaboracdo promovida pela realizagdo das CFs tem um impacto
multidimensional no cuidado ao doente e a familia (Fig. 5), reduzindo o sofrimento e
promovendo maior conforto e qualidade de vida, compativel com o preconizado pela WHO
(2002).
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PSICOLOGICO

UTENTE e
FAMILIA

Figura 5: Dimens®8es do cuidar nas Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos

A principal limitacdo deste estudo prende-se com o facto de ter sido apenas um
critico a efectuar e a aplicar o protocolo de investigacdo, o que podera ter dado azo a
enviesamentos.

A realizacdo desta RSL patenteia a necessidade de aprofundar a evidéncia
cientifica na tematica da eficacia das CFs em CP e, nomeadamente desperta o interesse em
estudar diferentes ambientes, onde néo ressaltem os doentes oncoldgicos, que representam
apenas uma parcela dos doentes com necessidades de CP. A relevancia do
desenvolvimento de instrumentos de avaliacdo confiaveis e validos surge também como

uma questéo premente para demonstrar evidéncia na importancia da realizacdo de CFs.
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sua experiéncia, uma | experiéncia positiva e surge
semana apos a CF. como oportunidade de prestar
apoio espiritual e psico-social
~ ~ . aos doentes paliativos e seus
Comparacgdes N&o existem. -
familiares.
Titulo Family meetings in palliative care: are they effective?
Autores Hudspn, P. & Thomas, T. | Aplicagdo e avaliacdo da | Os cuidadores reportaram
& Quinn, K. efichcia de guidelines | uma melhoria estatisticamente
. Palliative Medicine 23: | desenvolvidas para | significativa da satisfacéo das
Referéncia 150-157 conduzir CFs. Efectuada | suas necessidades de T1 para
Ano/Pais 2009/Australia formacdo as enfermeiras | T2, que se manteve em T3.

Participantes

20 cuidadores
4 doentes
18 profissionais de saude

de CP sobre as guidelines.
Foram realizadas 20 CFs.

Os familiares preencheram
um instrumento de auto-

Desenho

Qualitativo/Focus
group/Prospectivo/Piloto

relato (INF) para avaliar as
suas nhecessidades por

Afirmaram também que as
CFs foram Uteis.

As CFs tiveram um impacto
positivo na abordagem aos
cuidadores, permitindo

identificar  preocupacbes e
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Limitac@es

Amostra  pequena e
necessidade de usar
métodos de investigagao
mais fortes.

As pessoas que
efectuaram as
intervengBes foram as
mesmas que colheram
os dados.

As enfermeiras que
recrutaram os cuidadores
ndo estiveram presentes
em todas as fases como
seria desejavel (falta de
tempo para se dedicarem
na integra ao estudo).
Alguns elementos
ficaram  por  estudar
(como o timing das CFs,
consequéncias
especificas na familia
como a redugdo do
distress psicoldgico, etc).

Comparacdes

Avaliagdo da satisfagédo
das necessidades da
familiaem T1, T2 e T3.

satisfazer em trés fases:
pré-CF (T1),
imediatamente apés a CF
(T2) e dois dias depois da

CF (T3).

Em T2 doentes,
profissionais e gestores de
caso foram também
convidados ao

preenchimento de um
formulério.

No final, foi criado um
focus group com os
gestores de caso para
discussao do projecto.

problemas e dirigir a
intervengao as suas
necessidades. Verificou-se

diminuicdo da preocupagéo

dos cuidadores com o0s
problemas identificados pré-
CF relativamente as

avaliacdes pos-CF e aumento
da confianca em lidar com a
situacao.

Os cuidadores avaliaram a
utilidade das CFs em 9 em 10
na escala de Likert,
destacando a importancia de
0os manter informados, ter um
bom ambiente e ser focado
nas necessidades da familia.
Varias familias manifestaram
vontade em que a CF tivesse
sido realizada mais cedo.

Os profissionais de saude
destacaram que as CFs foram
bem conduzidas e focadas na
familia. As enfermeiras
referiram sentir-se mais
confiantes para conduzir as
CFs apo6s receber formagéo
especifica.

O estudo concluiu que CFs
orientadas por guidelines
clinicas e préaticas sao Uteis e
eficazes. Os resultados
revelam que a CF é encarada
como uma experiéncia positiva
e surge como oportunidade de
prestar apoio espiritual e
psico-social aos  doentes
paliativos e seus familiares.
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COLHEITA DE
DADOS
QUEM ESTA
PRESENTE
NA CF

TIMING DAS
CFs

IPCB | ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DR. LOPES DIAS

Inquérito
(uso de uma folha de
colheita de dados)

Doentes (presentes em
68 CFs em 140).
Familiares

Variavel: Capelédo,
médicos, oncologista
principal, enfermeiras,
assistentes sociais
Média: 4 profissionais de
salde e 4 familiares

A todos os utentes e
familiares admitidos na
UCP é oferecida a
oportunidade de
realizacéo de CF.
Duragéo media: 1 hora.
Realizadas em média 7
dias apos a admissao e
2 dias antes da alta.
Tépicos abordados nas
CFs por ordem de
interesse: Condigdo de
salde geral;
Compreensao da
gravidade da doenga e
op¢Os de tratamento, por
parte do paciente e da
familia; Avaliacéo e
controlo de sintomas;
Transicéo para vertente
de tratamento ndo-
curativa;
Recomendacdes de alta;
Plano para
acompanhamento e
informacéo para futuro
contacto; Objectivos do
cuidado do utente;
Remocéo de medidas de
suporte de vida; Ensinos;

Questionario

Doentes.

Familiares (1 a 4, média de
2)

2 médicos em média: o
médico da equipa de
admissdo e o médico da
equipa de CP.

Na grande maioria das CFs:
enfermeiras da equipa
priméria ou de CP e um
psicologo clinico.
Assistentes sociais
estiveram presentes em
algumas CFs.

As CFs foram realizadas
como parte integrante do
plano de alta do utente. Os
baixos niveis de confianca
das familias japoneses
podera ser justificado pela
realizagdo tardia das CFs.

Tematicas maioritariamente
abordadas nas CFs:
planeamento da alta,
controlo de
sintomas/tratamento/terapéu
tica, actualizagdo do estado
clinico do utente,
preocupacdes relativas ao
conforto do utente/qualidade
de vida/actividades, apoio
fornecido para o cuidado no
domicilio (p.e. visita
domiciliaria), preocupagdes
e sentimentos relacionados
com a doenga, problemas
financeiros, davida em
revelar o progndstico ao
utente, transferéncia do
utente/seleccdo do melhor
local para a prestagédo de
cuidados, revisdo do plano

IAR e questionario INF

Doentes

Familiares.

Assistente social, médico (1
ou 2) e um enfermeiro
Variavel: representantes de
fisioterapia, terapia
ocupacional, capelao

CF de duragdo média entre
40 a 60 minutos.

A maioria das CFs servem
para providenciar uma
actualizagao clinica, para
discutir possiveis planos de
alta quando aplicavel, para
discutir o prognéstico com

sensibilidade e, para permitir

criar linhas de comunicacao
entre os proprios familiares.
As CFs sao também
utilizadas como

oportunidade para identificar

membros da familia
potencialmente vulneraveis
ou que possam necessitar
de apoio adicional no luto.

Gravagdes video e audio e
transcricbes
Entrevistas semi-estruturadas

Doentes (42% estiveram
presentes na CF)

Familiares (média de 2, entre
1a6)

Média de 4 profissionais de
saude (entre 1 a 11).
Profissionais de salde nas
CFs incluiram médicos,
enfermeiros, assistentes
sociais e gestor de caso

Nao refere.

As CFs oferecem um cuidado
focado no doente e orientado
para a familia, que permite
reunir utentes, familiares e
profissionais de saude.

Entrevista individual detalhada
Gravagéao audio e transcricao.

Doentes (estiveram presentes em
todas as CFs)

Familiares.

O ndmero de participantes de CF
variou entre 2 a 11.

Enfermeiras conduziram as CFs.

Os participantes manifestaram
vontade de que a CF tivesse
ocorrido mais cedo.

CFs enquanto instrumento para
proporcionar cuidado espiritual e
psico-social.

INF

Questionario socio-demografico
Focus group (gravagéo audio e
transcricéo)

Doentes

Familiares (em média, 3 membros
da familia participaram em cada CF,
entre 1 a 5 membros)

Profissionais de salde (em média 3
profissionais de salude participaram
em cada CF, entre2a5
profissionais)

Em cada CF, um médico e um
enfermeiro (que assumia o papel de
gestor de caso).

Variavel: assistente social, capeldo,
fisioterapeuta, estudantes de
medicina ou enfermagem

25% dos familiares reportaram que
gostariam de ter tipo a oportunidade
de participar numa CF mais cedo.
Os profissionais de salde referiram
gue a realizacéo da CF logo ap6s a
admissao foi muito positivo, pois
permitiu-lhes direccionar os
cuidados.

CF como estratégia de discussédo de
objectivos do cuidado, local mais
adequado a prestacéo de cuidados
e defini¢céo do plano de cuidados do
utente.
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Data de alta antecipada;
Prognéstico;
Nutricdo/hidratagéo; O
que o paciente pode
experienciar na agonia;
bem-estar do prestador
de cuidados; Discussfes
sobre DAV e ONR.
Facilita a comunicacao
com os cuidadores.

A presenca do utente na
CF associa-se a uma
maior probabilidade de
discusséo dos seus
objectivos do
cuidado/goals of care.

de cuidados/plano da equipa
de seguimento,
encaminhamento para apoio
psico-social.

Melhorias a nivel do bem-
estar psicolégico dos
cuidadores e redugdo do
distress psicoldgico.
Diminuigé&o dos niveis de
preocupacao das familias
com os problemas,
frequéncia com que o
problema acontece e,
interferéncia do problema na
sua vida e, aumento dos
niveis de confianga para
lidar com o problema.

Os cuidadores japoneses
expressaram gratidao para
com a equipa de saude e
referiram que as suas
principais preocupacoes
foram bem abordadas na
CF.

Os principais comentarios
positivos revelavam que os
cuidadores se sentiram
informados apds a CF, o
que reduziu a ansiedade e
os deixou tranquilizados.

Os profissionais de satude
deram um feedback positivo.
Apreciaram estar bem
informados acerca das
principais preocupacdes dos
familiares antes da CF;
Reconheceram ser positivo
discutir as principais
preocupacdes dos familiares
entre profissionais de saude
antes de cada CF assim
como saber o proposito da
CF. Segundo os
profissionais de saude a CF

Os cuidadores consideraram
as CFs Uteis e que
reduziram as suas
necessidades de
informacéo.

Reducéo das preocupacgoes
e aumento da confianga em
lidar com os problemas.

Os resultados mostram uma
maior satisfacéo das suas
necessidades apo6s a
realizacéo da CF.
Possibilita o encontro
simultaneo com varios
membros da equipa
multidisciplinar.
Relativamente a satisfagao
das suas necessidades, a
familia destacou areas de
grande melhoria apds as
CF’s: consideraram que as
suas questdes foram
respondidas honestamente;
a equipa forneceu
informacéao apesar da
gravidade do progndstico;
permitiu um maior
entendimento do cuidado
prestado ao utente, assim
como terem consciéncia do
que esperar do futuro, em
relagdo a sintomas,
prazos/evolugéo e
prognaostico.

Os familiares sentiram-se
mais informados para cuidar
do doente em casa e quais
0s apoios disponiveis.
Oferece a familia a
oportunidade de um cuidado

Doentes, familiares e
profissionais destacaram a
importancia de se
encontrarem na «mesma
pagina» apés a CF, derivado
da presenca e troca de
experiéncias simultanea entre
0s participantes.

Permite transmissao de
informacéo em «primeira
maéo». A CF constitui uma
ferramenta valiosa na
comunicagao com doentes
paliativos e em fim de vida e
seus familiares.

A CF proporciona uma
experiéncia com maior
qualidade ao utente e familia.
As CFs promovem o trabalho
emocional. As intervengdes ao
nivel emocional incluem
ajudar utentes e familiares a
gerir a incerteza, a
consciencializar-se e gerir as
suas emogoes e, a reconhecer
empaticamente a dificuldade
de enfrentar a doenca e o fim
de vida.

As CFs permitem oferecer um
cuidar emaocional, tantas
vezes doloroso mas essencial,
que reflecte um verdadeiro
envolvimento inter-pessoal.

A CF foi uma experiéncia positiva
que forneceu a oportunidade de
explorar e enriquecer a sua
espiritualidade assim como
proporcionou bem-estar psico-
social. Muitos referiram a
necessidade de fazer outra CF
para que outros ndo presentes
pudessem também ter esta
experiéncia.

Os participantes apreciaram ter
liberdade para se expressarem
mas também nédo se sentiram
pressionados para discutir temas
que preferiam evitar. O ambiente
relaxante promoveu a abertura
dos participantes.

Recordar os bons tempos juntos
proporcionou aos participantes
muita alegria e conforto.

Para um grande nimero de
participantes a CF foi uma
oportunidade de enfrentarem a
realidade da situacao.

Os participantes indicaram que a
CF resultou num novo
entendimento da prépria pessoa,
de outros familiares e da familia
enquanto unidade — “I know where
| stand now with the family”.
Alguns familiares identificaram
mudancas pessoais especificas,
fruto da CF. A observagéao dos
sentimentos de outros foi
encarado como um aspecto
positivo.

Permitiu novas compreensoes.
As CFs tiveram impacto na
dinamica familiar, nomeadamente
no fortalecimento de lagos e

Os cuidadores concluiram que as
CFs eram Uteis e reduziam as suas
necessidades de informacgéo.
Verificou-se uma melhoria
significativa no aumento da
satisfacéo das necessidades dos
familiares, de T1 para T2, que se
manteve em T3.

A CF foi dirigida as preocupacoes
identificadas pelos familiares pré-
CF. O questionario permitiu definir
os temas-chave da CF.

Apos a CF, os familiares referiram
menor preocupacao relativamente a
problemas especificos, que o
problema surgia com menor
frequéncia e que o problema
interferia menos com as suas vidas,
comparando ao pré-CF. Tal sugere
gue a CF teve um impacto positivo
na resposta as preocupagoes dos
cuidadores assim como em relagéo
aos problemas relacionados com o
papel de prestador de cuidados.
Melhorou-se o apoio psico-social
aos familiares.

Os resultados da avaliagéo da CF
mostrou que a maioria dos
familiares: percebeu claramente o
proposito da CF; conseguiram
discutir o que era verdadeiramente
importante; foi auxiliado em avancar
para uma solucéo realista; e, se
sentiam mais confiantes para lidar
com a situagao.

Os familiares classificaram a
utilidade da CF como positiva, num
grau de 9 em 10 na escala de Likert.
Os beneficios das CFs para os
participantes incluem: conhecer a
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ASPECTOS
NEETNIN/eSTIb I nas CF pode dificultar a

A presenca do utente

IFICULDADES
DAS CFs

expressado de
sentimentos dos
familiares, incluindo do
cuidador principal, em
expressar emogdes e
fazer questdes acerca do
fim de vida.

diminui o distress psico-
saocial do cuidador.

Dois cuidadores principais
identificaram questdes por
resolver apds a CF uma vez
que “é impossivel eliminar
todas as preocupagdes
relacionadas com a salde
do paciente” e “estou ainda
preocupado com o encargo
financeiro a longo prazo

personalizado.

A CF constitui um meio
eficaz de comunicagéo com
a familia e permite aos
profissionais de saude
identificarem os familiares
mais fragilizados e
proporcionar-lhes suporte
adicional

Optimizacéo do plano de
cuidados ao utente, através
do envolvimento da familia
na discusséo dos cuidados
com os profissionais de
saude.

Nao refere.

Nao refere.

poderéo facilitar o processo de
luto ou pelo menos dar-lhe um
foco diferente.

A maioria dos participantes referiu
gue a CF permitiu aprofundar o
conhecimento de si préprios e da
relagdo com os outros. Houve
também referéncia ao
restabelecimento da conexédo com
Deus.

A CF ajudou a dar significado e
encontrar propdsito para a
situacgao.

Contribui para o bem-estar social
e mental e aumento da auto-
estima.

Alguns participantes mostraram
relutancia em falar sobre a morte.
Alguns referiram que falar sobre
esse tipo de questdes no grupo
familiar ndo é tao facil como pode
parecer.

Alguns participantes reportaram
ter notado “tristeza” e “stress”
noutros participantes. Outro

equipa de saude, promove um férum
para esclarecer questées, permite
obter informac&o, expressar
sentimentos, mediar diferencas
familiares e clarificar objectivos do
cuidado. Os principais comentarios
dirigiram-se ao facto da CF ser
informativa, ter bom ambiente e ser
focado na familia.

A CF constitui uma ferramenta
essencial de partilha de informagéo
e planeamento em CP.

Os profissionais de saude, referiram
gue a CF tinha as seguintes
vantagens: conhecer a equipa,
receber informacao, clarificar
objectivos do cuidar, oportunidade
para colocar questdes, expressao e
gestdo de sentimentos, aumento da
compreensao e dissipacao do medo
e mediacao entre os diferentes
familiares; intervencao focada na
familia.

Os gestores de caso identificaram
ainda alguns beneficios para a
equipa na realizacdo da CF:
identificagéo precoce das
preocupacoes da familia e
intervencao dirigida as mesmas;
oportunidade para partilhar
informacé&o com toda a familia
simultaneamente, permitindo que
todos recebam a mesma informagéo
ao mesmo tempo; reforcar a
compreenséo da informagéao;
assegurar que todos os familiares
compreenderam as exigéncias do
papel do cuidador principal para que
possam fornecer-lhe suporte.
Apenas 40% fez comentarios
negativos ou sugeriu melhorias a
CF. A maioria destes comentarios
relacionou-se com a falta de tempo
(10%) ou n&o estarem presentes as
pessoas certas na CF (15%).

Um membro familiar disse que
muitas das questfes ainda estavam
por responder e outro sentiu alguma
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A participagcdo do doente  associado aos CP”.

na CF pode diminuir a
divulgacao de
informagéo médica.
Doentes e familiares
possuem diferentes
necessidades de
informac&o. Uma vez
que existe pouca
investigacéo acerca dos
resultados das CF, é
aconselhavel fazer
corresponder a
informacé&o as
necessidades dos
utentes e dos cuidadores
em relacao a discussdes
sobre o fim de vida.

considerou alguns periodos de
siléncio “desconfortavelmente
longos”.

Os familiares fizeram notar que as
CFs nao seréo benéficas para
algumas pessoas, pois algumas
ndo conseguem enfrentar a
situag&o, consideram que € uma
experiéncia muito dificil ou que
ndo seria compativel com algumas
culturas.

Questionaram sera existira uma
forma fiavel de saber que familias
beneficiardo mais de uma CF.

confuséo no inicio da CF.

Em relag&do a comentérios negativos
acerca das CF, dois profissionais de
salde comentaram o tempo como
um factor limitativo (25%) e um
profissional de salde reportou que
foi complicado seguir o plano devido
a dindmica da familia. Coordenar a
altura adequada para os
profissionais de salide estarem
presentes e seguirem o plano e os
limites temporais foi considerado
dificil por muitas das gestoras de
caso. Um problema realgado é que
se espera de alguns grupos de
profissionais (p.e.enfermeiros) que
consigam providenciar CP focados
na familia, incluindo a realizacao de
CFs, mas podem ndo ter tido
formacao formal.




