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Resumo

No ambito do 22 Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de
Saude Dr. Lopes Dias, do Instituto Politécnico de Castelo Branco, surge o presente
relatério, como parte integrante dos requisitos para obtencdo do grau de Mestre em
Cuidados Paliativos. Este, tendo por base os objetivos definidos em sede de projeto de
pratica clinica e relatorio e num processo reflexivo e critico, tem como objetivo descrever
as atividades desenvolvidas, em pratica clinica e como estas refletem a aquisicdo de
competéncias. A sua reflexdo critica é suportada por evidéncia cientifica no sentido de
mobilizar e consolidar conhecimentos tedricos aplicados na pratica assistencial.

No seu desenvolvimento procura-se dar resposta aos objetivos: refletir criticamente
sobre a tipologia e o modelo de organizacdo da equipa onde decorreu a pratica clinica
(ESCP); demonstrar competéncias na implementacio de um plano assistencial de
qualidade, delineado em equipa interdisciplinar, a pessoa com doenga cronica, avancada
e progressiva, a sua familia e ao grupo social de pertenga maximizando a sua qualidade
de vida e diminuindo o sofrimento; demonstrar como se processou a aquisicao de
competéncias instrumentais, interpessoais e sistémicas; rever criticamente e de modo
integrado as competéncias adquiridas nas dreas-chave dos cuidados paliativos; descrever
o processo de desenvolvimento e implementacdo do projeto de intervengdo numa
estrutura residencial para idosos e UCB.

Encontra-se estruturado em dois momentos: a pratica clinica desenvolvida segundo
os pilares dos cuidados paliativos - trabalho em equipa, controlo de sintomas,
comunicacgao e apoio a familia, junto de uma equipa diferenciada em cuidados paliativos e
a implementac¢do do projeto de intervencdo que privilegia a tematica de ultimos dias ou
horas de vida, no que concerne a sua identificacdo, avaliagdo e planeamento dos cuidados.
Dado que os ultimos dias ou horas de vida correspondem a uma fase especialmente
intensiva e delicada pelo impacto que causam no doente, familia e profissionais de saude,
é premente que os profissionais adquiram competéncias pessoais e profissionais que lhes
permitam estar preparados para identificar o doente nesta etapa da vida, sentindo-se
simultaneamente seguros, perante o processo de gestdo dos cuidados em fim de vida.
Apenas com um diagnéstico definido é possivel reajustar o plano de cuidados e definir
como objetivos principais o controlo de sintomas, as medidas de conforto, a suspensao de
intervenc¢des inadequadas e o apoio a familia.

A sua realizagdo assenta ainda na pretensdo e responsabilidade de desafiar e motivar
os profissionais de saude a integrar e aplicar os principios e filosofia dos Cuidados
Paliativos na pratica profissional com o intuito de prestar cuidados de exceléncia.

Palavras-chave:

Cuidados Paliativos; Pratica Clinica; Ultimos dias ou horas de vida; Processo de
Diagnostico Clinico
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Abstract

Within the 2nd “Palliative Care Master” of Escola Superior de Satide Dr. Lopes Dias,
from Instituto Politécnico de Castelo Branco, arises this report as an intrinsic part of the
requirements for the degree of Master of Palliative Care. This report, based on defined
objectives, on project of clinical practice and report and on a reflective and critical
process, aims to describe the activities developed in clinical practice and how these
reflect the acquisition of skills. Its critical reflection is supported by scientific evidence in
order to mobilize and consolidate theoretical knowledge applied in care practice.

In its development it is sought to achieve goals: to reflect critically on the type and
organization model of the team, who ensued the clinical practice (ESCP); to demonstrate
skills in implementing a quality care plan, outlined in an interdisciplinary team, the
person with chronic, advanced and progressive disease, their family and social group
maximizing their life quality and reducing suffering; to demonstrate how it processed the
acquisition of instrumental, interpersonal and systemic competencies; to review,
critically and in an integrated manner, the skills acquired in the key areas of palliative
care; to describe the development and implementation process of the intervention
projectin a elderly residential structure and UCB.

It is structured in two phases: the clinical practice developed under the pillars of
palliative care - teamwork, symptom control, communication and family support, along
with a differentiated palliative care team and the intervention project implementation
which puts emphasis on the last days or hours of life theme, regarding the identification,
evaluation and care planning. Since the last days or hours of life represent an especially
intensive and delicate phase because of the impact they have on the patient, family and
health professionals, it is urgent that professionals acquire personal and professional
skills to enable them to be prepared to identify the patient in this stage of life, feeling
simultaneously safe, before the management process of end of life care. Only with a
definite diagnosis, it possible to readjust the care plan and set as main goals the
symptoms controls, comfort measures, suspension of inappropriate interventions and
family support.

[ts accomplishment is also based on the intention and responsibility to challenge and
motivate health professionals to integrate and apply the palliative care principles and
philosophy in professional practice in order to provide excellent care.

Keywords

Palliative Care; Clinical Practice; Last hours or days of life; clinical diagnostic
process
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Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Introducao

No ambito do 22 Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de
Saude Dr. Lopes Dias, do Instituto Politécnico de Castelo Branco, surge o presente
relatério, numa abordagem pormenorizada e reflexiva, das atividades preconizadas e
realizadas e das competéncias adquiridas durante a Unidade Curricular de Pratica Clinica,
e ainda a descrigdo do projeto de intervencdo implementado inerente a tematica de
Ultimos dias ou horas de vida.

O ingressar no Mestrado em Cuidados Paliativos (CP) teve por base motivos de ordem
pessoal e profissional. Enquanto profissional de enfermagem, perante avalia¢des diarias,
era clara a necessidade de CP dos doentes em contexto de lar de terceira idade,
proporcional a imperativa necessidade de dirigir-lhes cuidados adequados e
humanizados. Igualmente motivada pela vontade de contribuir para a crescente
consciencializagcdo que o fim de vida do homem possui um valor inestimavel que nao é
inferior a outra fase da vida humana e ainda a imperativa necessidade de uma outra
concegdo assistencial para os doentes nos ultimos dias ou horas de vida. A formacgao € o
alicerce para a mudanga, para melhorar conhecimentos, adquirir competéncias e pericias
e mudar atitudes.

“Nada sera mais efetivo para aumentar a qualidade de vida e diminuir o
sofrimento, que o aumento dos conhecimentos acumulados na area dos Cuidados
Paliativos”.

Jan Stjernsward

A implementacao de boas praticas de cuidados, promotoras de qualidade de vida em
doentes com necessidades paliativas em fim de vida, deve ser uma preocupagao
constante das equipas de saudde (Capelas, 2011). Neste sentido, todos os profissionais
deverdo adquirir competéncias de modo a estarem preparados para os desafios que
acompanham o doente com doenca croénica, evolutiva e terminal, assegurando uma
avaliacdo holistica das necessidades deste e da sua familia e uma adequacao do plano de
cuidados (Gamondi et al, 2013). Ao adquirir formacdo avancada em CP assumimos
enquanto profissionais de saide uma dupla responsabilidade, por um lado a aplica¢do
dos conhecimentos na nossa pratica quotidiana por outro, a transmissio e a
disseminagdo desses conhecimentos.

Atualmente, a filosofia dos CP encontra-se difundida pela generalidade dos paises
ocidentais, embora de forma assimétrica. Em 2005, o nimero de servicos de Cuidados
Paliativos no Reino Unido era de 12, por milhdo de habitantes, em Espanha esse
coeficiente situava-se entre 4 e 8 e em Portugal era inferior a 2 (Barbosa & Neto, 2010).
No nosso pais, apenas em 2004 a Direcao-Geral da Saude (DGS) publicou o Programa
Nacional de Cuidados Paliativos, em que sdo reconhecidos como elemento fundamental
dos cuidados de saude (DGS, 2004), Enquanto que em 2012 foi legislada a Lei de Bases
dos Cuidados Paliativos, em Diario da Reptblica, que consagra os direitos e o acesso dos
cidadaos a este tipo de cuidados, no ambito do Servico Nacional de Saude.



Catia Sofia Ribeiro Pereira

Gomes et al. (2013) em dados referentes a 2010, observaram que de 105.471 dbitos
ocorridos, 61,7% ocorreram em hospitais/clinicas e 29,6% no domicilio. No outro
extremo 51,2% das pessoas expressaram preferéncia por morrer em casa, 35,7%
escolheram uma Unidade de Cuidados Paliativos, 8,9% o hospital e 2,2% lar ou
residéncia. De consistente modo sobressai o desfasamento entre a realidade e a vontade
para o local de morte em Portugal, unicamente colmatavel pelo desenvolvimento de CP
domiciliarios (Gomes et al., 2013; Gomes et al., 2012).

Em 2014 foi realizado pela WHO e a Worldwide Palliative Care Alliance o primeiro
Atlas mundial que identifica as necessidades de CP existentes - em 2011 o nimero de
pessoas que necessitaram de CP ascendeu os 20,4 milhoes, no entanto apenas 1 em cada
10 pessoas necessitadas de CP tem acesso a estes. O Atlas categoriza os paises de 1 a 4, de
acordo com o nivel de desenvolvimento de CP comprovado, sendo que: grupo 1 - sem
atividade em CP conhecida; grupo 2 - capacidade crescente em CP; grupo 3: presta¢do
localizada de CP; e grupo 4 - CP integrados no sistema de saudde.

Portugal ingressa no grupo 3b (WHO, 2014, p. 37), “Generalised palliative care
provision. This group of countries is characterized by: the development of palliative care
activism in a number of locations with the growth of local support in those areas; multiple
sources of funding; the availability of morphine; a number of hospice-palliative care services
from community of providers that are independent of the healthcare system; and the
provision of same training and education initiatives by the hospice organizations”.

O desenvolvimento dos CP esta dependente da formacdo dos profissionais de saude
tanto a um nivel pré e pés-graduado e da educagdo da sociedade em geral, o saber e tal
consciencializagdo sdo autenticados como impulsores da evolucao dos CP (WHO, 2002). 0
Plano Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) deixa claro que a sua pratica requer
organizacdo propria e abordagem especifica, sendo imprescindivel que sejam prestados
por equipas técnicas preparadas para o efeito (DGS, 2004-2010).

A EAPC (Vlieger, Gorchs, Larkin, & Porchet, 2004) através da sua Task Force em
Educacao coloca em evidéncia a necessidade de formagdo especifica dos enfermeiros
para a prestacdo de CP, que devera ser adequada as necessidades formativas do
profissional.

No panorama portugués a caréncia formativa, a auséncia de reconhecimento das
diversas ordens profissionais na atribuicao de especialidade ou competéncia na area e a
inexisténcia de um programa sistematizado de desenvolvimento de uma rede de CP
conduz a realidade de muitos profissionais ndo colocarem em pratica o saber adquirido
(Capelas, 2009).

A pratica clinica (Apéndice A) descrita no presente relatorio foi realizada na ESCP, na
regido autonoma da Extremadura, em Espanha, no periodo de 3 de Margo a 30 de Abril de
2014, num total de 200 horas (25 turnos) efetivas. Na escolha da ESCP pesou a perce¢do
de oportunidade em conhecer e desenvolver competéncias numa equipa de referéncia,
num Pais onde os CP e a sua filosofia se encontram solidamente implementados.

De facto, Espanha segundo o documento Global Atlas of Palliative Care ate the End of
life (WHO, 2014) encontra-se inserida no grupo 4a: “Countries where hospice-palliative

2



Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

care services are at a stage of preliminary integration into mainstream service provision.
This group of countries is characterized by: the development of a critical mass of palliative
care activism in a number of locations; a variety of palliative care providers. And types of
services; awareness of palliative care on the part of health professionals and local
communities; the availability of morphine and some other strong pain-relieving medicines;
limited impact of palliative care upon policy; the provision of a substantial number of
training and education initiatives by a range of organizations; and interest in the concept of
a national palliative care association”,

A conjuntura de conhecer uma nova realidade e métodos de trabalho, transpondo os
melhores exemplos da pratica assistencial para o meu meio profissional presente e futuro
constituiram também fator motivacional. Ainda a semelhanca relevante entre a Regido
Auténoma da Extremadura e o Distrito de Castelo Branco ao nivel do duplo
envelhecimento demarcado, nivel socioecondémico e desequilibrio territorial com elevada
dispersdo geografica, eleva a ESCP como um possivel modelo a desenvolver no horizonte
dos CP na regido portuguesa.

As restantes 100h (das 300 horas de trabalho global) foram contabilizadas mediante a
implementacdo de um projeto de interven¢do contemplativo de um estudo de
investigacao realizado num hospital da regido centro, com o intuito de aferir sobre
“Doentes com necessidades paliativas em servicos de internamento hospitalares: nimero
de doentes e adequacgao dos cuidados nos ultimos dias ou horas de vida”, e de um projeto
de formacdo a realizar em contexto de servico perante a elaboracdo de uma proposta de
melhoria de qualidade e no sentido de colmatar as falhas identificadas pelo estudo de
investigacao referido. O seu todo tem como objetivos disseminar os pressupostos dos CP,
cooperar na renovacgdo de atitudes no cuidar e dar resposta a mudanca urgente operada
nos cuidados de saude atuais.

A orientagao da pratica clinica e relatdrio foi realizada pela Professora Doutora Paula
Sapeta, com um vastissimo conhecimento e experiéncia em Enfermagem e uma referéncia
em Cuidados Paliativos.

A realizacdo do relatorio deve responder aos seguintes objetivos especificos, segundo
a Adenda:

e Refletir criticamente sobre a tipologia e o modelo de organizacdo do servico
observado;

e Rever criticamente e de modo integrado as competéncias adquiridas pelo
estudante, nas areas-chave dos Cuidados Paliativos (CP): Trabalho em Equipa,
Comunicagao, Apoio a Familia e Controle de sintomas;

e Demonstrar, pormenorizadamente, como as competéncias instrumentais,
interpessoais e sistémicas foram adquiridas nas quatro areas-chave dos CP;

e Descrever o projeto de intervencdo desenvolvido no servico: area problema,
objetivo, plano pedagégico da formacdo e de intervengao, fundamentando as suas
diferentes etapas, desde o planeamento, a realizacdo e avaliacao;

e Demonstrar competéncias na implementacdo de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca cronica, avangada e progressiva, a sua familia e ao
seu grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo
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o sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colaborag¢ado
com a restante equipa interdisciplinar.

Para tal, este relatorio encontra-se estruturado em trés partes. A parte I contextualiza
a pratica clinica e descreve o modelo de organizacdo e funcionamento da equipa de CP,
aprofundando a tipologia de cuidados e caraterizando a ESCP. A parte II identifica as
competéncias adquiridas nas areas-chave dos CP: trabalho em equipa, comunicagao,
apoio a familia e controle de sintomas, desenvolvendo de forma reflexiva e critica as
atividades realizadas. Na parte III, sera apresentada uma justificagio tedrica da
pertinéncia da abordagem ao tema “Ultimos dias ou horas de vida” com recurso a um
formato reduzido da revisao sistematica literatura (RSL) - requisito a atribui¢do da pos-
graduacdo em CP. O projeto de intervengao que esta ultima parte descreve, é constituido
por dois momentos contiguos, o estudo de investigacdo desenvolvido na UCB e o projeto
de formacdo desenvolvido em servico.

A metodologia utilizada na elaboracdo do relatorio assenta na descricdo das
atividades desenvolvidas e a realidade experienciada ao longo da pratica clinica,
constituindo-se a observagdo direta e participante os métodos de elei¢ao para a recolha
de dados. Esta descricdo e reflexdo critica sera suportada por bibliografia atual e de
referéncia na area dos CP, privilegiando as fontes primarias de informac¢do com recurso a
livros e artigos cientificos obtidos através de bases de dados online e de texto integral,
nomeadamente, Biblioteca do Conhecimento Online B-On, Biomed®; PubMed®; Scielo
Global; Elsevier; ScienceDirect; EBSCO; The Cochrane Libary, complementando com o
motor de pesquisa Google. Na referenciacdo bibliografica privilegiei as normas definidas
pela American Psychological Association (APA), por se encontrarem amplamente
difundidas no meio académico.
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Parte | - Modelo de organizacdao e funcionamento dos
Cuidados Paliativos

O periodo que antecede a morte de um ser humano confrontado com uma doenca
cronica avangada, progressiva e incuravel é talvez um dos periodos mais significativos da
sua vida, particularmente pelas consequéncias fisicas, psiquicas, afetivas, existenciais e
financeiras para os doentes, seus familiares e cuidadores (Bloomer, Moss, & Cross, 2011;
Ferreira, Antunes, Pinto, & Gomes, 2012). Enquanto profissionais a certeza da
inevitabilidade da morte coloca-nos perante o desafio de responder as necessidades
determinadas pelo sofrimento imposto pela doenca. A este nivel os cuidados paliativos
surgem como resposta capaz de promover a qualidade de vida e a dignidade humana.

Em 2002, a Organiza¢do Mundial de Saude (WHO), redefiniu o conceito de Cuidados
Paliativos (CP) como sendo cuidados que visam melhorar a qualidade de vida dos
doentes, com doenga crénica e incuravel, e suas familias, prevenindo e aliviando o seu
sofrimento, através da dete¢do precoce, da avaliagdo adequada e do tratamento rigoroso
dos problemas biopsicossociais e espirituais.

Por seu lado, a European Association for Palliative Care (EAPC) define-os como

“active, total care of the patient whose disease is not responsive to curative treatment.
Control of pain, of other symptoms, and social, psychological and spiritual problems is
paramount. Palliative care is interdisciplinary in its approach and encompasses the patient,
the family and community in its scope. In a sense, palliative care is to offer the most basic
concept of care - that of providing for the needs of the patient wherever he or she is cared
for, either at home or in the hospital. Palliatives care affirms life and regards dying as a
normal process; it neither hastens nor postpones death. It sets out to preserve the best
possible quality of life until death” (Radbruch et al., 2009, p. 280).

A definicao de CP somente fica completa com os principios universais norteadores da
sua pratica assistencial, e que em Portugal se encontram contemplados no Plano Nacional
de Cuidados Paliativos (PNCP) (Dire¢do Geral de Saude [DGS], 2004, p.9):

- “Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural;

- Encaram a doenca como causa do sofrimento a minorar;

- Consideram que o doente vale por quem vale até ao fim;

- Reconhecem e aceitam em cada doente os seus proprios valores e prioridades;

- Consideram que o sofrimento e o medo perante a morte sdo realidades humanas que
podem ser clinica e humanamente apoiadas;

- Consideram que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e de
crescimento pessoal;

- Assentam na concec¢do central de que ndo se pode dispor da vida do ser humano,
pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio assistido e a
futilidade diagnostica e terapéutica;
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- Abordam de forma integrada o sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual do
doente;

- Sao baseados no acompanhamento, na humanidade, na compaixdo, na
disponibilidade e no rigor cientifico;

- Centram-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tao
intensamente quanto possivel até ao fim;

- S6 sao prestados quando o doente e familia os aceitam;

- Respeitam o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado
no final da vida;

- Sao baseados na diferenciacao e na interdisciplinaridade”.

Além destes os CP’s assentam também em valores como a autonomia e dignidade do
doente, a necessidade de planeamento e tomada de decisdo individualizada e a
abordagem holistica (Radbruch et al., 2009).

De encontro a estes principios, Twycross (2003) reforca que estes se dirigem mais ao
doente do que a doenca, aceitam a morte mas também melhoram a vida, constituem uma
alianca terapéutica entre o doente, sua familia e os prestadores de cuidados, preocupam-
se mais com a reconciliacdo do que com a cura e nao pretendem apressar nem prorrogar
intencionalmente a morte.

Os CP viabilizam-se com base nos principios a que se propdem, integrando quatro
vertentes que devem ser encaradas numa perspetiva de igual importancia - trabalho em
equipa, comunicacdo adequada, controlo de sintomas e apoio a familia, sendo que a
depreciacdo de uma delas compromete a pratica de CP de qualidade (DGS, 2004;
Twycross, 2003; WHO, 2002).

Deste modo, torna-se claro que a organizacdo dos CP nestes quatro instrumentos
exige treino, formacgdo e rigor na pratica, ndo se esgotando no controlo sintomatico, indo
muito mais além, a esfera do sofrimento existencial e de questdes relacionadas com a
dignidade e sentido da vida. Todas as dimensdes adquirem igual importancia no processo
de promocdo do conforto e qualidade de vida dos doentes em fim de vida (Neto in A.
Barbosa & I. Neto, 2010; Twycross, 2003).

Os CP sdo contemporaneamente uma filosofia de cuidados e um sistema organizado e
altamente estruturado para a prestacao de cuidados técnico-cientifico competentes e que
visam a promog¢ao de qualidade de vida do doente e familia, o apoio na tomada de decisao
e a disponibilizacdo de oportunidades para o crescimento pessoal, com adequada
sensibilizacdo emocional e cultural (Capelas & Coelho, 2014).

Seguem-se dois capitulos que contextualizam a pratica clinica e caraterizam a Equipa
de Suporte de Cuidados Paliativos (ESCP).
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1. Contextualizacao da Pratica Clinica

Apés aprovacao do projeto de pratica clinica e relatério e com o intuito de me
apresentar a equipa e organizar o periodo pratico e assistencial, conjuntamente com uma
colega de mestrado, deslocamo-nos ao servigo de CP do HCC, onde se encontra sediada a
ESCP. Sendo este o primeiro contacto com a equipa foi particularmente agradavel,
motivador e gerador de uma certa inquietacao. Desde logo foi notavel uma elevada
recetividade e disponibilidade por parte da equipa em relacdo a nossa “estadia” e ao
projeto apresentado com os objetivos e as atividades previstas a concretizar durante a
pratica clinica. Neste mesmo dia conhecemos todo o servico, a sua estrutura e dinamica, e
inclusive alguns doentes e seus familiares/cuidadores.

A distribuicdo temporal dos turnos proposta permitiu conciliar a pratica clinica com
as minhas obriga¢des laborais, ndo descurando o horario praticado pela equipa assim
como a sua dindmica e disponibilidade. O facto de os periodos de contacto terem
decorrido em semanas consecutivas permitiu um acompanhamento regular e continuo do
trabalho desenvolvido pela ESCP. Desta forma, a pratica clinica decorreu no periodo
compreendido entre 3 de Marc¢o e 30 de abril de 2014, num total de 25 turnos, o que
correspondeu a 200h de contacto efetivo, conforme previsto na Adenda ao Regulamento
do Mestrado em CP.

A comunidade Auténoma da Extremadura encontra-se dividida em oito areas de
saude. Em cada uma das areas foram criadas equipas de Suporte de CP de forma a dar
resposta as necessidades populacionais identificadas e aos objetivos delineados pelo
Programa Regional de CP espanhol.

Como ja referido anteriormente, a ESCP encontra-se sediada no HCC, o inicio do seu
desenvolvimento e funcionamento decorreu entre o ano de 2002 e 2003 dando resposta
a toda a area de saude de C. através da prestacio de CP de qualidade no ambito
comunitario - domicilio e consulta externa e no ambito hospitalar, num horario de
trabalho fixo de segunda a sexta-feira das 8 horas as 15h, salvo feriados regionais ou
nacionais.

Tem instalagdes proprias, fisicamente localizadas no piso 0, numa das periferias do
hospital o que permite um ambiente tranquilo, calmo e acolhedor. Trata-se de um servigo
de média dimensao composto por quatro gabinetes organizados da seguinte forma: um
gabinete médico onde decorrem as consultas ao doente e as conferéncias familiares no
servico, alguns tratamentos mais especificos de competéncia médica, é o lugar
privilegiado para as reunides de equipa e onde se encontra o arquivo de processos
clinicos assim como o stock de medicacdo, no caso dos opidides encontram-se
armazenados em armario proprio num cofre de seguranca; um gabinete de enfermagem
que funciona como espago de arquivo e aprovisionamento de todo o material, repartido
com a assistente social nos seus dias de trabalho junto da equipa; um gabinete de
psicologia onde decorrem as consultas do psic6logo; uma sala de tratamentos onde é
realizada grande parte das intervencdes de enfermagem e médicas e uma sala de espera
comum a todos os gabinetes.
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A area de saude de C. apresenta-se como a regido mais envelhecida da Extremadura,
agravada pelo desequilibrio na distribuicdo da populagdo pelo territério, possui uma
menor densidade populacional e por isso uma maior dispersao geografica, pelo que
maioritariamente se carateriza por areas rurais e semiurbanas. Radbruch et al. (2009)
reforca que em zonas rurais, a abrangéncia de uma area mais ampla impulsiona uma
maior rentabilidade de recursos.

O grafico seguinte (Grafico 1) demonstra o n? de doentes ativos acompanhados pela
equipa, por municipio durante o periodo de pratica clinica.
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Grafico 1- Distribuicao de doentes ativos por municipio durante a pratica clinica

Fonte: Dados recolhidos durante a pratica clinica

2. Caraterizacao funcional da Equipa de Suporte de Cuidados Paliativos

Nas ultimas décadas tem vindo assistir-se a um aumento significativo da incidéncia e
prevaléncia de doencgas crénicas evolutivas relacionado com o crescente fenémeno do
duplo envelhecimento e com o aumento da esperanca média de vida, fruto dos avancgos
na ciéncia e tecnologia alcancados no ultimo século (Bloomer, Endacott, O’Connor, &
Cross, 2013). A par deste fen6meno, as alteracdes socioeconémicas a que assistimos
introduziram importantes modificagdbes quer a nivel social que na saude. O que
sinergicamente contribui para fragilizar a solidariedade entre geragdes, devido as
alteracdes na rede e estrutura familiar, aumentando assim a necessidade de apoio
integral e diferenciado e cuidados adequados ao doente e sua familia de forma a dar
resposta ao sofrimento inerente a fase final da vida (Gil-Julia, Bellver, & Ballester, 2008;
Payne etal., 2010).

A par desta realidade, a Comunidade Auténoma da Extremadura apresenta padroes
demograficos e de mortalidade semelhantes aos das restantes areas geograficas
espanholas. Na regido da Extremadura, os dados estatisticos indicam que a estimativa de
doentes com doencas cronicas avancgadas, progressivas e terminais atinge
aproximadamente os 6.000 doentes por ano, dos quais 2.500 por doenga oncoldgica e os
restantes 3.500 por doenga cronica evolutiva ndo oncoldgica (Programa Regional de
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Cuidados Paliativos de Extremadura [PRCPEx], 2010), sendo estes suscetiveis de
necessitar de CP de qualidade.

Assim, os Cuidados Paliativos surgem como uma prioridade das politicas de saude,
como um direito legal e fundamental do ser humano e como um elemento emergente e
essencial nos cuidados de saude independentemente do lugar, circunstancia ou situacdo
em que o individuo e sua familia se encontrem (Servicio Extremefio de Salud [SES],
2002).

Como resposta as estratégias incluidas no Plano de Saude da Extremadura 2001-2004
e atendendo a realidade, autonomia e caracteristicas loco-regionais, o Programa Marco
de Cuidados Paliativos da Extremadura surge com o objetivo de responder global e
equitativamente as necessidades dos doentes paliativos e suas familias de forma racional,
integrada e eficiente, garantindo a presta¢cdo de CP com base nos principios orientadores
descritos no Plano Nacional de Cuidados Paliativos do Sistema Nacional de Saude
Espanhol (SES, 2002). A populagao alvo deste programa,

“es la persona en situacién terminal y su familia, com un prondstico de vida limitado
(entendido habitualmente como inferior a 6 meses) independentemente de la patologia que
lo origine, cuando se acomparie de sufrimiento. El objetivo es el alivio de ese sufrimiento ya
la promocidn de la calid de vida, atendendo los sintomas fisicos y emocionales y el impacto
social y espiritual” (SES, 2002, p. 39).

Através desta concecao o programa refuta a ideia de que os CP’s se destinam somente
a doentes com doenca oncoldgica incuravel nos estddios mais terminais, o que permite
que cada vez mais doentes possam receber cuidados especializados dirigidos as suas
necessidades. Desta forma, e por questdes éticas de equidade, justica e acessibilidade sao
incluidos doentes com doenga crénica avancada ndo oncoldgica como - Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), patologias respiratorias, cardiovasculares, hepaticas,
renais cronicas, doengas neurolégicas degenerativas - com algum tipo de limitagdo
funcional grave e debilitante e com alto indice de sofrimento associado. Importa ainda
referir que doentes idosos com quadros de pluripatologia e com diversas comorbilidades
associadas tém uma maior probabilidade de sofrerem complicagdes, o que aliado a uma
condicdo de fragilidade intensa remete para o beneficio que advém de cuidados
diferenciados com a colaboragio de diferentes profissionais e nos diversos contextos. E
portanto, cada vez maior o nimero de pessoas que numa fase da sua vida necessita ou ira
necessitar de CP (Davies & Higginson, 2004).

Como ja referido a area de sadde de C. apresenta-se como a mais envelhecida de
todas, com uma propor¢ao superior de populacdo com mais de 65 anos assim como o
maior indice de dependéncia em idosos. Situacao verificada nos dados recolhidos durante
a pratica clinica, em que a média de idades dos doentes ativos era de 69,9 no sexo
feminino (n=7) e 75,9 no masculino (n=18), relativamente aos doentes passivos a média
de idades era de 78,3 no sexo feminino (n=10) e no masculino 83,4 (n=9).

Durante o periodo em que decorreu a pratica clinica as neoplasias (84%)
encontravam-se uma vez mais no topo da lista no que se refere aos doentes
acompanhados. Em menor percentagem foram ainda assistidos doentes com patologia
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ndo oncoldgica (16%) das quais ICC, IRC e doencga neuro-degenerativa como o Alzheimer
e Parkinson.

Contrariamente, os uUltimos dados estatisticos revelados pelo Instituto Nacional de
Estatistica Espanhol (2014) apontam como principal causa de morte as doencas do
sistema circulatorio, seguindo-se os tumores, na maioria das comunidades auténomas.

Varios autores defendem que o facto de os doentes oncolégicos continuarem a ser os
principais doentes referenciados se deve a dificuldade na determinagao do progndstico
de doentes com patologia ndo oncolégica e a trajetéria indefinida da maioria destas
patologias (Pereira, Batista, & Sapeta 2013); outra possivel explicacdo remete para a
dificuldade sentida pelos profissionais de saide em identificar os diagnésticos que devem
ser encaminhados para estes cuidados.

Esta realidade leva-nos a ponderar sobre a existéncia de fortes evidéncias de que
doentes com doencas ndo oncolégicas apresentam necessidades ndo atendidas ao nivel
do controlo de sintomas, apoio psicossocial e familiar, comunicacdo adequada e escolhas
em fim de vida. Situacao reconhecida pela EAPC que expde que em todos os paises da
europa os CP’s sdo prestados essencialmente a doentes oncoldgicos avangados, e que
outros apesar do intenso sofrimento associado a vulnerabilidade imposta pela doenca
tém uma enorme dificuldade em aceder a estes, sendo imperativa uma mudanca a este
nivel (Radbruch etal., 2009).

O contacto inicial com a ESCP é sempre realizado por profissionais de satude, através
da plataforma do SES ou num conceito mais informal. Deste modo, presencialmente ou
por contacto telefénico, acompanhado de informacdo escrita, o doente e familia podem
ser referenciados por equipas dos cuidados de saude primarios, por servicos hospitalares
e por instituicdes geriatricas de apoio na comunidade. As tabelas que se seguem (tabela 1
e 2) permitem-nos aferir sobre as principais entidades referenciadoras, no caso dos
doentes ativos e passivos acompanhados durante a pratica clinica.

Tabela 1- Entidade referenciadora, doentes ativos durante a pratica clinica

Entidade referenciadora N@
Centro de Saude 6
Hospital:

Servico de Oncologia 8
Servico de Medicina Interna 5
Servigo de Hematologia 4
Servico de Urologia 1
Servigo de Cirurgia 1
Total 25

Fonte: Dados recolhidos durante a pratica clinica
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Neste caso, o hospital assumiu um maior peso no nimero de doentes referenciados a
ESCP. O servico de oncologia surgiu como o mais referenciador, o que podera estar
relacionado com o elevado nimero de doentes oncolégicos acompanhados.

Tabela 2 - Entidade referenciadora, doentes passivos durante a pratica clinica

Entidade referenciadora N°

Centro de Saude 9

Hospital:
Servigo de Oncologia
Servico de Medicina Interna
Servigo de Hematologia
Servigo de Urologia

Servigo de Gastroenterologia

R R R NN W

Servigo de Urgéncia

Total 19

Fonte: Dados recolhidos durante a pratica clinica

Verifica-se que o hospital e o centro de saide referenciaram aproximadamente o
mesmo nimero de doentes a ESCP. Os cuidados de satde primdrios tém um papel basilar
no aumento da referenciacdo precoce para CP intrinseco a sua propria natureza e a
proximidade com a comunidade, constituindo-se como elemento natural inicial de
assisténcia. Reside ainda, o facto de a referenciacdo a partir da comunidade permitir
responder a diversas situacdes sem a necessidade de recurso ao hospital, tornando-se a
op¢ao mais direcionada para a permanéncia no domicilio. O facto de um maior nimero de
doentes ter sido referenciado via centro de saude, podera justificar a proporcionalidade
de doentes na condi¢do de passivos, situacdo indicativa de grandes periodos de

estabilizacao sintomatica multidimensional.

Embora a necessidade de apoio psicoldgico, espiritual e emocional, o apoio a familia e
0 apoio no luto sejam componentes essenciais na pratica dos CP simultaneamente com o
alivio de sintomas, ainda prevalece uma grande discrepancia quanto ao motivo de
referenciacdo. Os dados verificados durante a pratica clinica indicam que a maioria dos
doentes ativos foram referenciados para controlo de sintomas (n=20), existindo 5
situagdes relacionadas com coordenag¢do da alta hospitalar, no que respeita aos doentes
considerados passivos, 18 foram referenciados para controlo de sintomas e uma situacao
relacionada com coordenacdao de alta. Em ambas condi¢des, coexistiam como motivos:
progressao da doenca, recusa do tratamento ativo, toxicidade induzida por tratamentos e
debilidade fisica. Por outro lado, de forma positiva surge o fato da ESCP ser uma equipa
mista, constituindo-se como a resposta ideal a estas situagdes possibilitando, se a
condigdo clinica do doente o permitir, que este seja acompanhado no domicilio.
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Os critérios de admissao regem-se pelos definidos no programa Marco. Além da
populacao alvo ja referida, doente e familia que vivenciem uma situacao paliativa e que
aceitem participar no programa sdo admitidos ao acompanhamento pela equipa.

A constituicdo da equipa reflete as varias recomendacdes europeias (Radbruch et al,,
2010; Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos [Secpal], 2002), sendo multiprofissional
e composta de pelo menos um médico e um enfermeiro com formacao especifica e
experiéncia em CP. Atualmente a equipa é constituida por dois médicos - um a tempo
integral, coordenador da equipa e um a tempo parcial (dois dias por semana), um
enfermeiro a tempo integral, um psicélogo e uma assistente social, ambos a tempo
parcial. Todos os elementos da equipa tém formacao especifica e experiéncia efetiva em
CP, assumindo a partilha de saberes em igualdade de circunstancia.

O documento “Modelo Organizativo de Extremadura” (PRCPEx, 2010) define a
atividade das ESCP em cinco niveis de intervencao: Assessoria pontual, direta e
telefénica; avaliacdo e recomendacgao; avaliagdo e acompanhamento compartido com
intervencdes intermitentes; avaliacdo e acompanhamento continuo compartilhado;
avaliagcdo e acompanhamento pela ESCP sendo esta responsavel pelas decisdes tomadas.

Nas suas atividades assistenciais a ESCP funciona segundo varias valéncias: consulta
externa no servico de CP; interconsulta aos servicos de internamento e no domicilio;
apoio diferenciado e assessoria aos profissionais dos diferentes contextos; apoio e
assisténcia direta em distintas situagdes ao doente e sua familia ou cuidadores; consulta
de acompanhamento telefénico. Esta flexibilidade constitui uma opg¢ao relevante na
rentabilizagdo de recursos humanos e técnicos. Além da fungao assistencial compete a
equipa atividades de articulacdo interna/externa; coordenacdo de diferentes niveis
assistenciais e recursos sociais; avaliacdo regular dos resultados; forma¢do no ambito
hospitalar/comunitario e investigacdo; reunioes de trabalho.

O acompanhamento de doentes em interconsulta, ou seja, em contexto regime de
internamento permite um melhor controlo sintomatico de base, reduz os tempos de
internamento e promove a racionalizacdo e gestao de recursos técnicos e terapéuticos
mais vocacionados para o tratamento de doentes em fase aguda. Por outro lado, o
seguimento na comunidade permite aos doentes vivenciar a ultima etapa da sua vida no
seu seio familiar/social, evitando hospitalizagdes desnecessarias e a sua morte social
prematura. Wenk in Bruera et al. (2006) refere que as principais vantagens dos CP
domiciliarios sdo: a autonomia dos doentes; a sua privacidade; a maior prote¢do contra
procedimentos invasivos e terapéuticas desnecessarias; a melhor adaptacao a perda pelo
doente e familia e o menor desconforto com a morte num local que é familiar. O facto de o
doente permanecer no domicilio permite-lhe um maior controlo da situacdo, aliando as
suas preferéncias e participacdo num processo de tomada de decisdo. Existe ainda um
aumento da qualidade de vida e dignidade, visto que permite estar junto dos seus objetos,
recordagdes, no seu ambiente natural e familiar. Representa também um desafio ao nivel
da possibilidade de intercorréncias por ndo haver acompanhamento presencial
permanente por parte da equipa de saide, embora o acompanhamento telefénico exista
24 horas por dia.
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0 acompanhamento telefénico por profissionais de CP, fora do horario de trabalho de
cada equipa (das 15h as 8h do dia seguinte, fins de semana e feriados) tem uma
organizacdo muito particular. Denominado de Atencién Continuada, este processo tem
como objetivo garantir a continuidade dos cuidados 24h por dia todos os dias da semana.
Na regido Auténoma da Extremadura este apoio é assegurado por duas equipas escaladas
por rotacdo semanal, uma sediada na provincia de Caceres e outra na provincia de
Badajoz, ambas constituidas por um médico e um enfermeiro em prevencao telefénica.
Estes profissionais, membros das equipas de CP das diferentes areas de saude, nesta
funcdo ndo podem ser contactados diretamente pelo doente ou pelo seu
familiar/cuidador, devendo estes em primeira andlise contactar o seu
médico/enfermeiro de familia e estes por sua vez a equipa de CP em prevencao, que
mediante a informagdo recebida disponibilizam aconselhamento e/ou coordenam
recursos entre os diferentes niveis assistenciais.

De facto, é notdria a existéncia de uma articulacdo bem definida entre a ESCP e os
profissionais que acompanham os doentes, nomeadamente médicos e enfermeiros de
familia, médicos/enfermeiros de instituicdes geriatricas onde o utente resida ou
profissionais de outras especialidades a nivel hospitalar, sobretudo através de contacto
teleféonico. Uma vez referenciados a equipa e apos verificagdo do cumprimento dos
critérios de admissao, o doente e familia sdo avaliados numa primeira consulta de forma
a detetar as principais necessidades e onde se estabelece um plano de cuidados
personalizado. Esta primeira abordagem é normalmente efetivada pelo médico e
enfermeiro em conjunto, em que o apoio da restante equipa é acionado em funcao das
necessidades da diade, podendo ser realizada no servico ou por desloca¢do da equipa ao
domicilio ou internamento. Contemplando o estadio da doenga, as suas implica¢des para
o doente/familia ou grau de sofrimento e dependéncia que provoca, o doente pode
permanecer “ativo” - com acompanhamento mais regular - ou pode passar a um estado
“passivo”- com um seguimento mais esporadico através de uma chamada de controlo
realizada uma vez por més. Caracteristico deste estado sdo os doentes com estabilizagdo
de sintomas por um longo periodo de tempo ou aqueles que se ausentam da area de
saude de C.. Nao obstante, o doente pode tornar ao estado “ativo” a qualquer momento
caso a sua condigdo o justifique.

Desta forma, a ESCP organiza a atividade de visitagdo e acompanhamento telefénico
de acordo com as necessidades detetadas e complexidade da situacdo do doente e familia
ou perante avaliacdo oportuna do médico/enfermeiro de referéncia. O facto do plano de
cuidados ser partilhado e monitorizado com os profissionais de referéncia do doente
permite um processo organizado e coordenado, sendo que estes assumem um papel de
intermedidrio entre todos os elementos. Salvaguardando a possibilidade do doente e
familia contactarem a equipa de CP mediante contacto telefénico ou inclusive contacto
direto no servico.

A luz do atual conceito e filosofia dos CP, Gomez-Batiste et al. (2010) preconizam a
utilizacdo um modelo de cuidados multidimensional e de intervencdo sistematica que
permita uma resposta as necessidades globais do doente e sua familia através de uma
avaliacdo conjunta e do estabelecimento de objetivos e agdes partilhadas num processo

sistematico de atenc¢do. Referem-se ainda a um modelo flexivel e cooperativo com
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interveng¢des sincronicas em que o progndstico de vida mais longo ou a indicacao de
tratamento especifico ndo sdo barreiras para a intervencao de CP. Vignaroli & Bruera in
Bruera et al. (2006) acrescentam que a efetividlade de um modelo com estas
caracteristicas em todos os contextos de sauide garante a continuidade dos cuidados.

Existem diversos modelos de cuidados ao doente paliativo, descritos em documentos
de referéncia dos CP: modelo de obstinagdo terapéutica, modelo de abandono, modelo
separado, modelo integrado e modelo cooperativo com interveng¢des nas crises. Capelas &
Neto in A. Barbosa & I. Neto (2010), reconhecem que o modelo da obstinacao terapéutica
colide com os principios e filosofia dos CP, com um investimento desmesurado de
procedimentos de diagnosticos e terapéuticos independentemente do resultado
alcan¢ado. Ainda nesta linha de negatividade, o modelo de abandono prevalente em
instituicdes para doentes agudos, que ap6s um intensivismo de estratégias curativas
aniquilam a esperanca no doente e familia com o “ndo ha nada a fazer”. No modelo
separado impera uma abordagem dicotémica, no qual a intervengao paliativa apenas
surge perante o insucesso da abordagem curativa. O modelo integrado contempla a
coexisténcia de cuidados curativos e paliativos, onde o peso de cada abordagem se altera
em func¢do da evolucao da doenga. O modelo cooperativo com intervengdo nas crises
surge como a resposta mais adequada as necessidades do doente e familia. Este
acrescenta ao anterior a acessibilidade permanente entre os dois tipos de intervencao,
curativa e paliativa, desde a fase de diagnostico; apesar de existir um aumento das
intervencoes paliativas face as curativas, com o evoluir da doenca e aproximacido da
morte, é sempre possivel, em qualquer momento, ocorrerem intervengdes pontuais de
cada uma das tipologias de cuidados no decurso da doenga (Figura 1).

Ultimos dias ou
horas de vida

Cuidados Curativos *
D ¢ k

Diagnostico Morte

Figura 1- Modelo Cooperativo com intervencoes nas crises

Fonte: Adaptado de Capelas & Neto in Barbosa & Neto (2010), Manual de Cuidados Paliativos

A oferta de CP deve fazer-se com base nas necessidades do doente e ndo no seu
progndstico de vida, a natureza e objetivos dos cuidados devem complementar-se com
vista a maximizacdo da qualidade de vida e ao alivio do sofrimento do doente e sua
familia, ao longo do processo de doenca e ndo sé na fase final da vida (Sapeta, 2011).

A diversidade de necessidades populacionais de CP exige uma resposta articulada que
contemple uma rede alargada e integrada de servicos que inclua os cuidados no

domicilio, centro/hospitais de dia, cuidados em unidades de internamento especificas e
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em hospitais de agudos, assim como instituicdes de cuidados de longa duragao (Capelas &
Neto in A. Barbosa & I. Neto, 2010).

Durante a pratica clinica observei a aplicacdo deste modelo, integrado na organizacao
e funcionamento do servico e assimilado na pratica assistencial dos profissionais.
Diversos doentes eram acompanhados simultaneamente segundo uma abordagem
paliativa em articulacdo com uma abordagem curativa (nomeadamente tratamento
oncoldgico) funcionando ambos os servicos de forma complementar e articulada. De tal
forma, foi-me proporcionada a oportunidade de desenvolver praticas assistenciais juntos
dos doentes em oncologia e de seguida o seu acompanhamento em regime de
consultadoria no servigo de CP.

No entanto, ainda subsiste amplamente a problematica da referenciacao tardia, em
que muitos doentes sdo referenciados por se encontrarem “num fim de linha” em que
todas as intervencdes sdao essencialmente paliativas, materializando assim o modelo
integrado. Através de dados apurados junto da ESCP, compreendidos entre Janeiro e
Abril de 2014 e ap6s contagem dos dias entre a data de ingresso no programa até a data
do 6bito, em média os doentes eram acompanhados 61,6 dias pela equipa. Ainda, em 13
situagdes os doentes faleceram 15 dias ap6s ingresso no programa, havendo um caso em
que o doente faleceu no préprio dia em que foi referenciado a equipa e admitido por esta.

Destinando-se os CP’s a doentes que cumulativamente ndo tém perspetiva de
tratamento curativo, tém rapida progressdo da doenga e expectativa de vida limitada,
com intenso sofrimento e elevado nimero de necessidades complexas que exigem apoio
especifico, organizado e interdisciplinar (DGS, 2004), quanto mais tarde forem
referenciados e acompanhados por uma equipa de CP mais dificil sera dar resposta as
suas necessidades de forma idonea, integral e humanizada.

Realidade reconhecida pela equipa, que reforga na pratica a importancia de continuar
apostar na formacgdo a nivel dos cuidados primarios e na drea de ambulatério hospitalar
para uma referenciacao precoce com intuito de otimizar recursos existentes e evitar a
referenciacdo meramente em fases de agudizacdo e descontrolo sintomatico.

A International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), citada pela
Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (ANCP, 2006) declara que ndo existe um
modelo unico e ideal de prestacdo de CP, devendo este ser determinado com base nas
necessidades e recursos locais. No entanto, é necessaria a existéncia de servigos de
referéncia com equipas dedicadas especificamente e com formacdo especifica ou

avancada.

A ESCP retne estas caracteristicas como uma equipa transversal, com suporte intra-
hospitalar e domicilidrio. Para o SES (2002) e para a ANCP (2006) encontra-se
largamente documentada a sua efetividade em contexto hospitalar, na melhoria do
controlo sintomatico, na reducdo dos tempos de medicacdo e promovem uma adequagao
das terapéuticas e exames complementares de diagndstico as necessidades dos doentes,
racionalizando assim recursos e custos de saude e otimizam uma melhor utilizacao de
opidides e uma melhor eficicia na resposta quanto as preferéncias, objetivos
necessidades psicossociais e espirituais de cada doente e familia. Constitui-se também
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como equipa de suporte comunitario na componente domiciliaria e de consulta externa
com competéncias efetivas ao nivel do controlo sintomatico, recorrendo a menos
procedimentos complementares de diagndéstico e privilegiando técnicas de administragao
de farmacos pouco invasivas. Assegura ainda, que os beneficios inerentes ao doente
permanecer no domicilio abrangem também a familia, j& que os CP entendem o doente e
familia como a unidade recetora dos cuidados.

Segundo diversos autores, como Capelas & Neto in A. Barbosa & I. Neto (2010), Osta &
Bruera in Bruera et al. (2006), Gomez-Batiste, Espinosa, Porta-Sales, & Benito (2010) ou
Radbruch et al. (2010), existem diversas tipologias de prestacio de CP de modo a
possibilitar a resposta as diferentes necessidades dos doentes.

Com o intuito de clarificar o nivel de diferenciacdo dos cuidados prestados pela ESCP
utilizam-se dois documentos norteadores de boas praticas em CP e de elevado
reconhecimento na area dos CP: o White paper on standarts and norms for hospice and
palliative care in Europe (2009) da EAPC e o Plano Nacional de Cuidados Paliativos. A
EAPC (Radbruch et al., 2009) reconhece a exigéncia de pelo menos dois niveis de CP, o
“palliative care approach” condicionado a locais em que apenas esporadicamente cuidem
de doentes paliativos e o “speciallist palliative care” com equipas treinadas para o
acompanhamento diferenciado a estes doentes. Ainda assim, define outros dois niveis de
cuidados, o “general palliative care” e o “centres of excellence”. Os quatro niveis
distinguem-se entre si pela capacidade de responder a situacdes de menor ou maior
complexidade e pela especializacdo e formac¢do dos profissionais. O “palliative care
approach” corresponde ao nivel mais basico com a integragio de métodos e
procedimentos de CP em servigos ndo especializados. Devendo ser proporcionado por
todos os profissionais de saiude de acordo com os principios dos CP (controlo de
sintomas, comunicacdo com o doente e familia e profissionais, processo de tomada de
decisao e definicdo de objetivos) em todos os recursos de saude. O “general palliative
care” equivale ao nivel de cuidados prestados por profissionais de saide com
conhecimentos e habilidade pratica em CP e que acompanham comummente doentes
com doenca crénica, ainda que os CP ndo sejam o foco da sua atividade profissional. O
nivel “speciallist palliative care” é desenvolvido em servicos especializados de CP, sendo a
sua atividade fundamental ddo resposta a situagoes de elevada complexidade e requerem
pela sua exigéncia uma equipa multiprofissional num método interdisciplinar, em que
cada elemento tem de ter formagdo e treino avangado. Por ultimo, o nivel “centres of
excellence” proporciona “speciallist palliative care” num diverso leque de contextos:
regime de internamento e ambulatério, cuidados domicilidrios, atividades de
consultadoria e facilitam o desenvolvimento da investiga¢do e formacao.

Segundo estes critérios reconhece-se que ESCP presta “speciallist palliative care”.
Apesar de efetuar e colaborar em investigacdo e orientacdo de estagios graduados, e
cumulativamente prestar cuidados nas diferentes abordagens ja referidas, como lacuna
emerge o facto de possuir uma equipa restrita as varias areas existentes e a inexisténcia
de um servigco de internamento especifico.

O PNCP (DGS, 2004 - 2010), baseado em recomendac¢des europeias determinou
quatro niveis de diferenciacdo na prestacao de CP: a agdo paliativa e os CP de nivel LIl e
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III. A primeira representa o nivel basico da paliacao sem recurso especifico a equipas ou
estruturas diferenciadas, nos diversos contextos de saude (desde hospitais, cuidados de
saude primarios e institui¢des para idosos) sendo parte integrante da pratica profissional
qualquer que seja a situacdo clinica. Os CP de nivel I sdo prestados por equipas mdveis
estruturadas com formacgdo diferenciada e que atuam quer em regime de internamento
quer em regime domiciliario, podendo ser limitadas a funcdo de aconselhamento e que
apenas possuem espago fisico para sediar a sua atividade. Seguem-se os CP de nivel II
prestados em unidade de internamento préprio ou no domicilio, por equipas
diferenciadas que prestam diretamente cuidados. Sdo exigéncias deste nivel a
disponibilidade de apoio durante 24h por dia e a multidisciplinaridade da equipa,
constituida por médicos, enfermeiros e técnicos indispensaveis a prestagdo de um apoio
global, como a area social, psicoldgica e espiritual. Dotados de elevada diferenciacao os
CP de nivel III preenchem todos os preceitos designados no nivel anterior com acréscimo
do desenvolvimento de programas estruturados e regulares de formag¢do avancada e de
investigacdo na area. Este nivel adita ainda o conceito de unidades de referéncia
assumido pela capacidade de resposta a situa¢des de elevada exigéncia e complexidade
por equipas altamente capacitadas e alargadas.

No que concerne a diferenciacdo dos cuidados prestados pela equipa pode considerar-
se que se insere no nivel II, visto que preenche todos os requisitos da pratica de CP
expressos no PNCP. A inexisténcia de uma equipa multidisciplinar alargada que vise o
apoio global e integral do doente e familia, tomando a titulo de exemplo a auséncia de um
profissional de fisioterapia, impede a progressio da equipa para um nivel mais
diferenciado.

Ainda que os documentos supracitados preconizem diferentes niveis assistenciais de
CP, ressalta-se o facto de ambos referenciarem a necessidade de articulacao entre os
diferentes niveis. Sobrevém ainda, que a existéncia de uma equipa multi e interdisciplinar
e a formacgdo avancada e treino dos profissionais em CP sdo requisitos de niveis mais
diferenciados, independentemente do modelo de organizac¢do ou tipologia.

A EAPC, no seu guia White paper o standards and norms for hospice and palliative care
in Europe (2009), considera o trabalho em equipa, que pressupde multiprofissional e
interdisciplinar, como componente essencial em CP.

Deste modo, podemos afirmar que ESCP é na verdadeira esséncia uma equipa
interdisciplinar, com uma efetiva interven¢do e cooperagdo multiprofissional, com a
determinacdo de objetivos comuns a todas as classes, para o doente e a sua familia. Sendo
observavel uma confianga assinalavel entre todos os elementos da equipa. Também as
reunides de equipa sdo exemplo, realizadas regularmente e quando estd presente a
maioria dos seus elementos com o intuito de analisar diversos casos clinicos e delinear
objetivos comuns e estratégias de atuagdo. Ressalta-se a particular atengdo dada as
conferéncias familiares no privilégio do contacto do ntcleo familiar com todos os
membros da equipa. Outro facto a salientar prende-se com os diversos momentos de
comunicagdo e transmissdo de informacdo entre a equipa e os profissionais dos
diferentes contextos de cuidados, em que é notavel um verdadeira preocupagdo com a
continuidade dos cuidados.
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Ainda neste ambito, a continuidade de cuidados é reconhecida como fator de salutar
importancia na pratica de CP de qualidade (Radbruch et al.,, 2010). Para tal, prevé-se um
sistema eficaz de registos, acessiveis por profissionais de saide independentemente do
contexto e local de prestacdo de cuidados ao doente e sua familia. No que concerne ao
observado durante a pratica clinica e do ponto de vista organizacional dos registos, estes
existem num sistema informatizado partilhado, que inclui os registos de todas as areas de
intervengdo. Os registos multidisciplinares efetuados no dia da consulta do doente e
familia sdo duplicados, ou seja, existe um processo no servico de CP e outro geral no
arquivo do hospital, ambos em suporte papel e com informacao atualizada.

A maior parte das pessoas numa fase dificil da sua vida quer afetadas por uma doenga
incuravel quer por evolucdao da idade se lhes fosse dada a oportunidade de escolha,
preferiam ser cuidadas e morrer em casa e ndo num ambiente estranho e impessoal como
o hospital (Twycross, 2003).

Este ideal vai de encontro ao estudo de Gomes et al. (2012) realizado em sete paises
da europa, incluindo Espanha e o qual identifica o domicilio como o local de morte mais
preferido para 66% dos inquiridos deste pais. Associada a esta realidade, esta o aumento
significativo desta preferéncia na populacao de idade avangada, facto relevante pois sdao
as pessoas mais velhas que estdo potencialmente mais perto do fim da vida. Porém, nas
estatisticas da ESCP (grafico 2) o hospital assume-se como o local que regista maior
numero de mortes, seguindo-se o domicilio e por fim as residéncias de idosos.

= Domicilio = Residéncias de Idosos = Hospital

Grafico 2- Distribuicao por local de morte dos doentes acompanhados pela ESCP

Fonte: Dados estatisticos da ESCP entre Janeiro-Abril 2014

Realidade também identificada por alguns estudos internacionais (Agar et al., 2008;
Alonso-Babarro, 2012; Gomes et al., 2013; Ruiz-Ramos, Garcia-Leon, & Méndez-Martinez,
2011) que colocam em evidéncia o contraste entre as preferéncias populacionais para o
local de morte e a realidade vivenciada. E atribuido lugar de destaque as institui¢cdes
hospitalares em detrimento do menor nimero de mortes no domicilio. O que podera
estar relacionado com a evolucdo da doenga e a sintomatologia associada, Twycross
(2003) elucida que apesar de um numero bastante significativo de doentes inicialmente
expressarem desejo em permanecer e ser cuidados no domicilio, mudam de opinido nos
ultimos momentos de vida.
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Ainda que, se evitem internamentos desnecessarios, a atividade da equipa nao
substitui o internamento de alguns doentes em hospital de agudos, no caso daquelas
situagdes em que as necessidades detetadas assim o exigem. Alguns dos critérios para o
reencaminhamento hospitalar sdo: impossibilidade de controlo de sintomas no domicilio,
claudicacdo ou exaustdo familiar, inexisténcia ou inaptiddo do cuidador e pedido
expresso do doente/familia devidamente avaliado pela equipa. Focando os principais
motivos de internamento de doentes acompanhados pela ESCP, estes rementem-nos para
o descontrolo de sintomas e a exaustao familiar.

A escolha do lugar onde se recebem CP e se morre é condi¢do central para o bem-
estar e qualidade de vida dos doentes paliativos e suas familias. Pelo que a percentagem
de doentes que morrem no seu domicilio, tem sido sugerida como um indicador de
qualidade em CP (Unidade de Missao para os Cuidados Continuados Integrados [UMCCI],
2010).

A experiéncia internacional demonstra que as equipas de suporte podem ter grande
impacto na melhoria dos cuidados, sensibilizando transversalmente outros profissionais
para a pratica dos CP e promovendo a evolugdo para servicos mais estruturados e
diferenciados (PNCP, 2010).

Considero que a equipa onde desenvolvi as competéncias de pratica assistencial,
ainda que noutro pais, possui as seguintes caracteristicas definidas como competéncias-
chave que um servico de CP, independentemente do seu modelo de prestacdo de
cuidados deve possuir (ANCP, 2006):

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

- Tem pelo menos um lider de cada grupo profissional envolvido com formacao
especifica avancada ou especializada em CP;

- Os doentes e familia sdo envolvidos no processo de tomada de decisao;
- Existem planos para apoio no luto;
- Existem registos sistematicos para dete¢ao precoce e monitorizacao de problemas;

- Existe articulacdo e colaboragdo com os cuidados de saude primarios e secundarios
(unidades de dor, oncologia, radioterapia, neurologia) e com outras estruturas
comunitarias de apoio a doentes em situagao paliativa;

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

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

19



Catia Sofia Ribeiro Pereira

20



Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Parte Il - Competéncias adquiridas nas areas-chave dos
Cuidados Paliativos

Os CP sao prestados por profissionais de saide que possuem o conhecimento, as
competéncias e atitudes para atender as necessidades dos doentes e seus familiares
(National Quality Forum [NQF], 2006).

O National Quality Forum (NQF, 2006) reporta a importancia dos profissionais
deterem competéncias nos dominios do saber-ser, saber-estar e saber-fazer, erigidos
através da educacdo, habilidades, experiéncias e desenvolvimento de competéncias, de
forma a avaliar e tratar as necessidades especificas, do doente paliativo e da sua familia.

A EAPC (Gamondi, Larkin, & Payne, 2013a) destaca a importancia do profissional
desenvolver e adquirir competéncias técnico-cientificas e organizacionais na articulagao
dos contetudos assimilados com a realidade com intuito de consolidar bases tedricas
através da sua aplicagdo na pratica clinica.

Neste ambito, revela-se oportuno definir “competéncia”, dada a multiplicidade de
definicdes e vertentes que este conceito permite. Gamondi et al. (2013a) na publica¢do
“Core competencies in palliative care: an EAPC White Paper on palliative care education -
part 1” adopta a defini¢do de Scott Parry, considerando ser a mais coesa e transversal: “A
competency is: a cluster of related knowledge, skills and attitudes that affects a major part
of one’s job (a role or responsibility), that correlates eith performance on the job, that can
be measured against well-accepted standards, and the can be improved via training and
development” (p.89).

A competéncia mobiliza um conjunto de saberes, multidimensional, que permite a
gestdo de situagdes complexas num determinado dominio.

De forma complementar, Sapeta (2011) considera de elevada relevancia as aptiddes
pessoais, designadas de “competéncias pessoais” para o desenvolvimento do profissional
e as quais tém de ser consideradas na prestacdo de CP de qualidade. Projeta-se desta
forma o humanismo como companheiro de atuagao na pratica profissional.

Conforme exposto nas recomendagdes da APCP (2006a, p.6) “o desenvolvimento
profissional ndo deve ser desarticulado da necessidade de desenvolvimento pessoal. (...)
um profissional que ndo se desenvolve enquanto PESSOA, ndo é um profissional
completo”.

No dominio dos CP as competéncias especificas de enfermagem encontram-se
reguladas pela Ordem dos Enfermeiros (OE) através do Colégio da Especialidade de
Enfermagem Médico-Cirdrgica. O Regulamento de competéncias especificas do
enfermeiro especialista em enfermagem em pessoa em situacao crénica e paliativa (OE,
2011) conjuntura as competéncias especificas do enfermeiro especialista, as unidades de
competéncia e os respetivos critérios de avaliacdo. Em janeiro de 2014, foi dado um
grande passo na valorizacdo dos CP e do papel do enfermeiro na prestacdo deste
cuidados, com a aprovacdo dos Percursos Formativos e Padrdes de Qualidade da
Especialidade em Enfermagem em Pessoa em Situacao Croénica e Paliativa pela OE (OE,
2014).
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Preconiza-se que no final do ciclo de estudos e perante a concretizacdo dos objetivos
gerais e especificos definidos, a mestranda adquira as seguintes competéncias:

e Integra os principios e a filosofia dos Cuidados Paliativos na pratica de cuidados e no
seu papel no seio do sistema de saude;

e Analisa valores e crencas pessoais em diferentes contextos de Cuidados Paliativos;

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

e Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e complexidade;
e Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e familia;

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

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

e Implementa programas de luto de pacientes e familiares;

e Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com intervengao
coordenada da equipa de Cuidados Paliativos;

e Promove programas de forma¢do em Cuidados Paliativos para diferentes
profissionais de saude;

e Estrutura e implementa programas em Cuidados Paliativos;

e Avalia a qualidade dos servicos e programas implementados.

O capitulo integrante desta Parte Il aprofunda as areas-chave dos CP, debrugando-se
sobre a aquisicdo de competéncias em cada uma das areas fundamentais do cuidar.
Demonstra a articulacdo entre os conhecimentos tedricos, a sua aplicacao teérico-pratica
e a reflexdo critica transversal a toda a pratica clinica e relatério, com recurso a
fundamentacdo teorica recente.

3. Competéncias, Objetivos e Atividades realizadas - a reflexao

Para a consecuc¢do da pratica clinica aqui descrita, foram previamente definidos em
Projeto de pratica clinica e relatério objetivos gerais baseados na Adenda ao
Regulamento dos ciclos de estudos conducentes ao grau de mestre, e objetivos
especificos segundo as expetativas pessoais, tematicas aprofundar, e ainda as
particularidades inerentes ao contexto onde decorreu o estagio clinico.

Sao quatro os instrumentos que viabilizam a aplicagdo dos CP: trabalho em equipa,
apoio a familia, comunicac¢do e controlo de sintomas (PNCP, 2010; WHO, 2002).

A forma como estes conceitos sinergicamente se complementam, proporciona ao
profissional de satide uma visdo holistica capaz de orientar as suas praticas rumo a
humanizacao do cuidar em fim de vida (Ellershaw & Willkinson, 2005; WHO, 2002).
Reconhecendo a importancia equitativa destas quatro vertentes, irei aprofundar e refletir
sobre a aquisicdlo de competéncias em cada uma delas, demonstrada pelo
desenvolvimento tedrico-pratico durante a pratica clinica.
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No periodo de pratica clinica todo o processo assistencial era nobre na inclusdo dos
quatro pilares fundamentais dos CP, os quais substanciaram e serviram de base a todas
as intervengdes observadas e desenvolvidas. A sua aplicabilidade e adapta¢do ao contexto
real de cuidados foi uma constante durante o desenvolvimento da pratica clinica.

3.1 Trabalho em equipa

O conceito e os principios regentes dos CP dispostos na Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos (Diario da Republica n2172, 2012), expressam o imperativo de uma
abordagem multi e interdisciplinar na prestacio de cuidados de exceléncia. No
mesmo documento “multidisciplinaridade” surge como a complementaridade de
atuacdo entre diferentes especialidades profissionais e “interdisciplinaridade” como a
definicdo e assuncdo de objetivos comuns orientadores das atuac¢des entre
profissionais da equipa de prestacao de cuidados.

A complexidade do sofrimento na sua combinacdo de fatores fisicos, psicologicos,
sociais e espirituais em fim de vida, impde uma abordagem, em que o cuidado de saude
seja sempre uma tarefa multiprofissional que agrega, a familia do doente, os profissionais
de saude com formacao e treino diferenciados, e os recursos disponiveis na comunidade.

Equipa interdisciplinar remete para “collaborative units working together to establish
common goals of care. (...) the professional, along with the rest of the interdisciplinary
team, determines the focus of intervention. In order to provide care, the interdisciplinary
team uses skills of communication, problem solving, and goal setting to enhance the
collaborative nature of interaction between team members” (Macmillan, Emery, & Kashuba
in Bruera et al., 2006, p.245).

Lickiss, Turner & Pollock (2004) afirmam que independentemente da constitui¢cdo da
equipa existem pré-requisitos fundamentais para um efetivo e eficiente trabalho em
equipa: consenso e clareza na missdo, objetivos e estratégias definidas; reconhecimento
da contribuicdo pessoal de cada elemento da equipa; competéncia de cada elemento na
sua area especifica, assim como respeito mutuo, compreensao e aceitacdo pelo papel que
cada um desempenha; definicdo clara das tarefas, fung¢des e responsabilidades;
coordenacdo competente e apropriada para a estrutura da equipa; existéncia de
procedimentos de avaliacdo da eficacia e qualidade dos cuidados prestados pela equipa;
facilitagdo do processo de luto para a familia, pessoas proximas ao doente e para os
profissionais da prépria equipa.

S6 uma equipa com elevada capacidade de coordenacdo, onde impera o respeito e
existe efetiva partilha de experiéncias e saberes pode concretizar o objetivo dos CP.

O trabalho em equipa consiste numa componente central dos CP (Jiinger, Pestinger,
Elsner, Krumm, & Radbruch, 2007; NQF, 2006; Radbruch et al., 2009; SECPAL, 2002).

A ESCP, como ja referido no capitulo 2 é multiprofissional, tendo representantes da
area médica, de enfermagem, psicologia e da area social. O plano de atuagdo era discutido
diariamente entre o enfermeiro e o médico, procedendo-se a uma revisdao
multidimensional das necessidades e priorizando a sua resolu¢do de acordo com a
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“agenda” do doente e familia. O psicologo e assistente social planificavam as suas
atividades dentro do seu horario laboral, em funcdo das necessidades avaliadas e em
articulacdo com os restantes elementos de forma a estabelecer um plano de cuidados
integral e personalizado.

No decorrer da pratica clinica tive a oportunidade de identificar as responsabilidades
e papéis dos diferentes elementos da equipa, integrando e valorizando o trabalho em
equipa.

Para além de ter participado natural e intensivamente nas intervencoes de
enfermagem, e mantido um estreito contato com o trabalho da drea médica - nas
reunides didrias, na avaliagcdo de sintomas e orientacdo terapéutica e na articulagdo com
os demais profissionais nos variados contextos de saude - pude em algumas ocasides
acompanhar o trabalho do psicélogo e da assistente social.

E evidente a responsabilidade do psicélogo na equipa sobretudo na avaliagdo do
estado psicoemocional do binémio doente-familia decorrente da doenga, da incapacidade
ou do facto de morte iminente, a um nivel antecipatério como apés o falecimento do
doente, apoio psicolégico, relagdo empatica e ajuste de expetativas. Durante o periodo de
pratica clinica apenas houve uma situagdo de luto complicado com a qual ndo tive
oportunidade de contatar.

Relativamente ao trabalho da assistente social pude aperceber-me da importancia da
sua atuacdo no que respeita a avaliagdo das necessidades sociais, recursos e
potencialidades do doente e familia, com o respetivo suporte e orientacdo para os
recursos disponiveis na comunidade; além do papel relevante na relacdo terapéutica
doente, familia e profissional de saude. Através das suas diligéncias diversos doentes
acompanhados pela equipa puderam usufruir de equipamentos materiais de apoio assim
como de apoios sociais. Era ainda de sua competéncia a emissao da - Carta de Luto -
assinada por todos os elementos e dirigida aos familiares apdés a morte do seu ente,
segundo protocolo vigente.

O conceito de equipa é alargado aos elementos com os quais a equipa se articula e
colabora com o intuito de ir ao encontro das necessidades da unidade doente-familia,
assistido nos diversos contextos de cuidados, e até da propria equipa. Em variadas
situagdes foi imprescindivel o contributo de profissionais de outras areas, tais como
farmacéuticos, profissionais do servico de imagiologia, do laboratério e servico de
sangue, especialidades médicas (cirurgia, oncologia, dermatologia, entre outras) e da area
espiritual e religiosa, integrando as suas intervenc¢des no processo de cuidar. Salientando
desta forma a unidade de competéncia preconizada pela OE (2011, p. 3 ) "Colabora com
outros membros da equipa de saide e/ou servigos de apoio”.

O trabalho em equipa multidisciplinar é considerado pela APCP (2006b) como um
componente processual dos recursos especificos de CP. Sdo contemplados diversos
fatores intervenientes na sua qualidade, entre os quais os sistemas de trabalho em
equipa, o cuidado e suporte da propria equipa, a formagdo continua e investigacao e a
coordenacdo entre diferentes niveis de cuidados e outros servicos de apoio (APCP,
2006b), que serao aqui abordados segundo uma analise reflexiva da ESCP.

24



Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

No que diz respeito aos sistemas de trabalho em equipa a ESCP desenvolve um
trabalho multidisciplinar numa abordagem interdisciplinar, no qual existe
complementaridade nas fungdes e competéncias de cada elemento. Impulsionada por um
funcionamento coordenado onde impera o profissionalismo, a flexibilidade e a
adaptabilidade, o rigor técnico, o respeito e apoio entre os diferentes profissionais. De
facto é visivel a existéncia de um forte sentido de equipa, em que todos tém plena
consciéncia que sao fundamentais e imprescindiveis para a satisfacido holistica das
necessidades da unidade a cuidar (doente e familia), e onde existe uma clara atribui¢do
de responsabilidades e papéis.

Os membros da equipa devem respeitar, entender, valorizar e confiar nas
intervencdes dos outros elementos (MacMillan et al., 2006).

A ESCP, em consonancia com o critério de qualidade considerado pela SECPAL (2006,
p.35) “la unidad debe tener estructurada la composicion del equipo interdisciplinar”,
contempla no seu regulamento interno a identificacdo dos elementos da equipa e as suas
fungdes e a coordenacgdo da equipa. Dado a ESCP ser considerada basica no que respeita a
diferenciacdo, encontra-se também detalhado a disponibilidade de horario dos
profissionais que apoiam a equipa, psicélogo e assistente social.

A lideranga da equipa reside no elemento que revela maior conhecimento da
realidade, competéncias relacionais, capacidade de organizacdo e ndo por requisito
hierarquico ou especificidade profissional. No caso da ESCP foi possivel constatar a
existéncia de uma lideranca adequada e eficaz, alicercada numa rede de comunicagdo
aberta e multidirecional, e a qual competia ao médico Dr.2 RP.

A SECPAL (2006) no documento “Indicadores y Estandares de Calidad en Cuidados
Paliativos” preceitua a realizagcdo de reunides interdisciplinares semanais. A equipa em
conformidade com este critério, além das reunidoes diarias realizadas entre médico e
enfermeiro, retine-se semanalmente quando estdo presentes, todos os elementos da
equipa a fim de garantir a comunicagdo entre os profissionais e com o propédsito de
discutir e analisar casos clinicos e dilemas éticos, definir estratégias de atuacdo, elaborar
planos de cuidados integrais e integrados e avaliar o trabalho desenvolvido.

Durante a pratica clinica tive oportunidade de estar presente em inimeras reunides,
tantas quanto o meu plano de estadgio permitiu. Se numa fase inicial, assumi um papel de
observadora, na continuidade adotei uma atitude mais interventiva na discussdo e
reflexdo em equipa, corroborada pela pratica assistencial. Ressalto o facto de sentir que
as minhas opinides eram ouvidas e valorizadas pela equipa, havendo um verdadeiro
envolvimento nesta pratica enraizada na ESCP.

As reunides sdo ponto fulcral na discussao de casos mais complexos e na tomada de
decisoes, pois permitem assegurar a exequibilidade do modelo de prestacao de cuidados
e a que se proceda a uma uniformizagdo dos critérios/procedimentos, associada a uma
congruente abordagem multi e interdisciplinar. Deste modo, instiga-se ao cumprimento
do critério de qualidade da APCP (2006b, p.10): “a variabilidade do processo assistencial
devera ser reduzida ao minimo indispensavel”. Periodicamente para discussao de casos
especificos, estas reunides eram prorrogadas ao médico e enfermeiro de referéncia do
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doente, em qualquer dos contextos de prestacdo de cuidados, de forma assegurar a
continuidade dos cuidados.

A comunica¢do no seio da multidisciplinar é uma das ferramentas chave do seu
funcionamento e tem um impacto direto no seu desempenho. Representa a partilha de
informacdo especializada entre os varios profissionais de saude de forma a ser possivel
intervir com maior alicerce e abrangéncia, ou seja, através de uma avaliacdo holistica da
situacao do doente.

Previsto pela OE (2011, p.3) e sob critério de avaliacdo, o profissional de saude deve
utilizar “estratégias de comunicacdo e de trabalho em equipa..”. A relevancia da
comunicagdo surge no facto de permitir uma troca estreita de informacdo e de tornar o
fluxo de trabalho suave, quer na vertente profissional quer na comunica¢ao informal
(Jinger et al., 2007). De facto, a comunicacgao eficaz é utilizada, valorizada e privilegiada
por todos os elementos da ESCP, em que a sua efetividade se projeta na assisténcia global
aos doentes e suas familias e intra-equipa.

A comunicagdo desempenha ainda um papel basilar na cooperagdo com os
profissionais com os quais a ESCP se articula. Esta articulagdo exige um dialogo constante
entre os profissionais para esclarecimento dos objetivos tragados que nem sempre sao
bem entendidos e aceites por parte dos menos sensibilizados a filosofia dos CP. Pude
perceber que é realmente necessario boas estratégias de comunicagdo, persisténcia e
perseveranca para obter a compreensao e colaboragao dos demais.

A confrontacdo constante com a realidade da doenga e da morte acaba por ser uma
interpelagdo a equipa, diariamente desafiada a pensar na propria finitude e
vulnerabilidade. Aqui, o apoio e entreajuda entre todos os elementos, a promoc¢ado de
suporte da propria equipa e o trabalho interdisciplinar, sdo primordiais. Também a OE
(2011) se refere a necessidade de reconhecimento dos efeitos da natureza do cuidar em
individuos com doenca crénica incapacitante e terminal sobre o préprio profissional e os
outros membros da equipa, e de uma resposta eficaz. A dinamica da equipa torna-se
essencial na prevencdo da sindrome de burnout sendo de similar importancia o apoio do
psicologo nesta tarefa (Twycross, 2003). De facto, as reunides em que pude participar,
sendo um momento formal eram também um momento de partilha de sentimentos,
experiéncias e dificuldades individuais, de descontragao, de relaxamento e de reflexdo, no
fundo um momento catalisador de motivacao e suporte individual e da propria equipa.

Um facto a ressaltar prende-se com a preocupacao constante de todos os elementos
com o bem-estar fisico mas sobretudo com o bem-estar psicolégico e emocional de cada
um, inclusive com os alunos de estagio.

As equipas de CP é exigida a procura de fortes mecanismos de apoio para se
manterem sas, fisica e psicologicamente (Jiinger et al., 2007).

Um estudo realizado por Jlnger et al. (2007) evidencia a capacidade de lidar com a
morte e o morrer como essencial a cooperagdo da equipa em CP. A tomada de consciéncia
do principio da incerteza e da impossibilidade da cura, o conseguir pedir ajuda, falar sem
medo da morte /morrer e saber lidar com o limite da sua interveng¢ao sao descritos como
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cruciais na cooperacao. A disponibilidade e compreensao para com as vivéncias e
sensibilidades de cada profissional estavam também presentes.

Pereira, Fonseca, & Carvalho (2011) expoem que o desenvolvimento de estratégias de
autocuidado para lidar com a morte do doente, associado a reflexdes individuais ou em
grupo sobre a morte contribuem para prevenir o stress nos profissionais.

O controlo emocional; o apoio mutuo; o aprofundamento das relacdes interpessoais
da equipa particularmente em atividades de lazer para além do periodo de trabalho; as
relacdes interpessoais privadas estaveis; a formacao continua; o humor; o exercicio fisico;
a presenca de expetativas realistas; gosto pelo trabalho realizado numa verdadeira
paixao pelos CP (Pereira et al, 2011; Swetz, Harrington, Matsuyama, Shanafelt, &
Lyckholm, 2009), foram algumas das estratégias de coping e prevencdo de burnout
identificadas no decorrer da pratica clinica.

A formacgdo continua é uma componente fulcral do processo de avaliagao da qualidade
de um recurso de prestacao de cuidados de saude. “ Deste modo, a formacdo continua de
todos os membros da equipa devera ser uma prioridade, sempre com base nas
necessidades de melhoria da qualidade dos cuidados prestados, bem como das
necessidades individuais” (APCP, 2006b, p.10).

Neste ambito, a ESCP revelou ser uma equipa dindmica e pré-ativa na procura
continua de atualizacdo de conhecimentos através de participacdo regular em agdes de
formacao, congressos e conferéncias, elaboracdo e participagdo no desenvolvimento de
manuais clinicos para profissionais de saude, doentes e familias no dmbito dos CP,
atividades de docéncia e orientagdo de estagios, realizacdo de estudos de investigacdo e
publicagdes cientificas. Também a formacao interna constitui um elemento primordial na
aquisicao de competéncias dentro da equipa (Bernardo, Rosado, & Salazar, 2010). Na
ESCP encontra-se de certo modo subvalorizada na medida em que ndo existe estabelecido
um plano de formagdo interna anual. Consciencializada para esta lacuna a equipa, ainda
que de uma forma ndo cronolégica promove a partilha e leitura de bibliografia nas
diversas areas do saber.

Neste sentido e com o designio de valorizar o periodo de pratica assistencial com um
momento formativo, foi proposto em conjunto com a colega de estagio, a apresentacdo de
uma sessdo de formacdo (Apéndice B) dirigida a ESCP, sob a tematica “Diagnoéstico clinico
e avaliacdo do doente nos UDHV”. Desta forma, pretendeu-se dar relevo a uma
competéncia prépria de enfermagem, tanto a um nivel indiferenciado como apds
formacdo avancada em CP. Além de que, permitiu dar continuidade a um tema ja
desenvolvido no decorrer do presente mestrado com a realizacao da RSL. Apds aceitagao
por parte da equipa, a apresentacao decorreu no dia 29 de Abril de 2014, no servi¢co de
CP no qual participaram os elementos da ESCP, alguns profissionais do servigo de
oncologia, uma assistente social do hospital e o enfermeiro chefe do servico de urgéncia.
No apéndice XX, encontram-se os folhetos da apresentacdo, esta em lingua castelhana por
ser a lingua materna do publico-alvo.

Ainda no decorrer da pratica clinica, surgiu a oportunidade de participar num
momento formativo, em que o formador foi o médico coordenador da ESCP, e no qual
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esteve presente a maioria dos elementos da equipa Tratou-se de uma sessao de formagao
dirigida aos profissionais de um centro de satude integrado na area de saude de C,
subordinada a tematica da sedacdo em CP, constituindo-se também como mais uma
oportunidade de disseminar a filosofia e principios dos CP.

A coordenacdo entre diferentes niveis de unidades e outros servicos de apoio surge
como um dos componentes processuais de trabalho em equipa (APCP, 2006b). A
promocdo do continuum de cuidados sobrevém efetivado na articulacdo com os recursos
existentes na area geografica da prestagdo de cuidados. Deste modo, e de feigcdo
protocolada a ESCP articula-se com os demais servigos de internamento e especialidades
hospitalares, centros geridtricos da comunidade, equipas dos cuidados de saude
primarios, equipas de apoio domiciliario, rede de voluntariado e unidades funcionais
inerentes a area geografica a que pertence o doente. Esta articulacdo para além de
permitir a continuidade no tempo, na adequacao as necessidades do doente e familia e na
prevencdo de crises, concorre para o facto de permitir uma atuacdo imediata perante
situagdes urgentes pela delegacdo de fun¢des sob regime de assessoria da ESCP.

Também o programa Marco da Extremadura patenteia o incentivo e valorizagdo da
relacdo das equipas de CP com outras instituicdes pertencentes ao SES e com
organizagdes nao-governamentais (SES, 2002).

Empiricamente os profissionais de saide que prestam os seus servigos em equipas de
CP sabem que na maior parte das situagdes acompanhadas, existe satisfacdo em relacao
aos cuidados prestados, quer da parte do doente quer da familia. Ndao obstante, a APCP
(2006b) e SECPAL (2006), evidenciam a importancia da equipa conhecer e monitorizar
periodicamente a opinido e satisfacao dos seus doentes e familiares, em particular no que
se refere a resposta das suas necessidades e prestacdo de cuidados por parte da equipa,
para avalia¢do e melhoria da qualidade dos servigos e cuidados prestados.

No que concerne a este aspeto, a avaliagdo na ESCP limita-se a palavra, gesto de
agradecimento dos doentes e familia, ndo havendo recurso a um instrumento especifico
de avaliacdo neste ambito o que impossibilita a objetivacao de resultados.

De um outro ponto de vista, destaca-se o papel motivador das mensagens de
agradecimento, dos objetos oferecidos como forma de reconhecimento e valorizagdao do
trabalho da equipa.

Os beneficios de um eficaz e eficiente trabalho em equipa sdo evidentes na prestacao
de cuidados de qualidade por meio de coordenacdo e colaboragdo existente entre os
diferentes elementos da equipa, planeando e proporcionando cuidados individualizados e
holisticos e aumentando a satisfacdo de todos os envolvidos - doente, familia e
profissionais de saide (Crawford & Price, 2003; O’Connor, Fisher, & Guilfoyle, 2006).

3.2 Controlo de sintomas

O modelo de abordagem das necessidades por parte de todos os profissionais
pressupoe a dete¢do precoce da globalidade dos problemas, nas suas multiplas vertentes,
sabendo que para o sofrimento de cada um concorrem multiplos fatores e que os doentes
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e suas familias esperam da equipa uma resposta humanizada e personalizada. Os
sintomas sdo parte integrante e fundamental desse sofrimento, e um ponto central da
atuacao é precisamente a monitorizacao e o controlo sintomatico.

7

Sintoma é definido como um fendémeno subjetivo, complexo e de natureza
multidimensional, influenciavel pela emoc¢do (Armstrong, 2003) que ganha contetudo em
trés passos essenciais: producdo, percecao e expressdo, existindo uma grande
variabilidade e influéncia em cada uma destas fases resultantes da individualidade de
cada pessoa (Vignaroli & Bruera in Bruera et al., 2006).

A maioria dos doentes paliativos a receber cuidados especializados sofre de
numerosos e complexos sintomas derivados de doenc¢a avancada. Radbruch et al. (2003)
afirmam que o alivio sintomatico se configura como alvo-chave dos CP, assente numa
avaliagdo multidimensional reconhecendo a contribuicdo de cada dimensao para a
construgdo de um plano adequado.

A SECPAL (2002) e The Palliative Care Handbook (MacLeod, Vella-Brincat, & MacLeod,
2012) enunciam como principios gerais a cumprir para obter um adequado controlo
sintomatico em CP:

e Avaliagdo rigorosa e meticulosa. Antes de tratar, identificar a causa do sintoma,
intensidade, impacto fisico e emocional e fatores condicionadores que despoletam
e/ou agravam o sintoma. Devera ser uma avaliagdo integral, holistica e
interdisciplinar;

e Avaliar e atuar face a sintomas fisicos e ndo-fisicos;

e Controlar sintomas dificeis pode exigir abordagens diferentes. A estratégia
terapéutica a aplicar deverd incluir medidas farmacolégicas e ndo-farmacolégicas,
compreendidas numa abordagem multidisciplinar;

e Devem ser estabelecidos prazos para atingir os objetivos terapéuticos e adotar uma
atitude preventiva, contemplando a possibilidade de surgirem novos sintomas ou
situacoes;

e Monitorizar os sintomas mediante o uso de instrumentos de medida
estandardizados e esquemas de registo adequados. A correta monitorizacao
coadjuva a clarificacdo dos objetivos, a sistematizar o seguimento e a assegurar a
continuidade do plano. Influi ainda na melhoria do trabalho em equipa ao permitir
a comparacao de resultados;

e Procurar atingir a melhor qualidade de vida possivel;

e Ponderar os riscos versus beneficios da terapia quando surgem efeitos secundarios;

e Atencdo aos detalhes no sentido de otimizar o grau de controlo dos sintomas e
minimizar os efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas. Transversal a
todos os outros e de extrema importancia em todas as etapas da intervencao, este
principio é produto da vertente técnica-eficacia efetiva do controlo sintomatico - e
da vertente relacional e empatica - atitude do profissional - e assegura o carater
personalizado, rigoroso e minucioso da intervencdo desenvolvida (Twycross,
2003);

e Explicar tanto quanto possivel as questdes e problemas ao doente e familia. As
causas dos sintomas, as eventuais hipdteses de tratamento e as medidas
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terapéuticas devem ser esclarecidas numa linguagem acessivel e compreensivel por
parte do doente e familiares. Este procedimento permite ao doente partilhar
informagdes e simultaneamente ser integrado nas escolhas e decisdes do
tratamento, juntamente com a familia;

e Reavaliar, reavaliar, reavaliar.

No cumprimento destes principios destaca-se a importancia da realizagdo de uma
entrevista clinica completa ao doente e familia que englobe a histéria de doencga -
antecedentes e patologias associadas, percurso e tratamento efetuados bem como os seus
resultados - a histéria do doente (avaliacdo psicossocial, situacdo familiar e afetiva, nivel
educacional e atividade profissional, rede de apoio social), o exame fisico e a visualizagao
de exames complementares laboratoriais e de imagem (Vignaroli & Bruera in Bruera et
al., 2006). Aquando a referenciacdo do doente e familia, a ESCP analisa a informacao
enviada, previamente a consulta como forma de complemento e na pertinéncia de gerir
eficazmente a comunicagao com a unidade a cuidar.

A SECPAL (2006) define dois critérios de qualidade com base no que considera as
boas praticas na avaliagdo de necessidades: a avaliacdo inicial e completa das
necessidades com obrigatorio registo no processo clinico e a periocidade da reavaliacdo
das necessidades. A este nivel a ESCP procede ao registo da avaliagdo em tempo util,
normalmente apds a consulta com o doente e familia no servico ou no internamento, no
caso das consultas domicilidrias os registos sao efetuados em suporte papel no processo
clinico individual do doente e posteriormente informatizados, desta forma evita-se a
perda de informacgao pertinente.

A cuidada e repetida avaliacdo de sintomas e problemas do doente em CP, considera-
se de elevada relevancia, promotora de um tratamento sintomatico individualizado e da
avaliacdo dos beneficios terapéuticos. A avaliacdo de sintomas permite aos profissionais
percecionar as mudangas na experiéncia sintomatica da pessoa doente e quais as
necessidades de tratamento, objetivando a qualidade de vida (Stiel et al., 2014).

O recurso a instrumentos de avaliacdo conforme critério de qualidade da SECPAL
(2006), também contemplado pela OE (2011, p. 3) “avalia e identifica sintomas
descontrolados (...) utilizando para tal escalas e ferramentas adequadas”, surge como
meio de sustentacdo da avaliacdo das necessidades e um importante apoio no
planeamento das intervencoes.

Instrumentos de avaliagdo devidamente validados permitem obter medidas fiaveis de
prevaléncia e intensidade dos sintomas (Babarro & Bruera in Palma, Taboada, & Nervi,
2010). Com utilidade reconhecida por diversos autores, o seu uso possibilita
estandardizar a avaliacdo dos sintomas, diagnosticar e avaliar a sua intensidade, e ainda
monitorizar a eficicia do tratamento e a triagem de efeitos secundarios decorrentes deste
(Babarro & Bruera in Palma et al.,, 2010; Vignaroli & Bruera in Bruera et al., 2006).

Vignaroli & Bruera in Bruera et al. (2006) recomendam que os instrumentos de
avaliacdo sejam aplicados regularmente na presenca de novos sintomas, perante
aumento da intensidades de sintomas preexistentes ou mudan¢a nas medidas
terapéuticas.

30



Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

Diante da evidéncia que nenhum instrumento é completamento perfeito, Babarro &
Bruera in Palma et al. (2010) preconizam que a sua elei¢do sobrecai fundamentalmente
no tipo de doente, doencas e sintomas mais prevalentes, na disponibilidade de recursos
humanos e tempo, e nos objetivos da avaliacdo (se clinico ou se investigacao).

De encontro ao critério de qualidade mencionado e ao ja referido a ESCP utiliza como
instrumentos de avaliacdo varias escalas: a Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS), a Palliative Performance Scale (PPS), a Palliative Prognostic Score (PAP- Score), o
Indice de Barthel e o Teste de Pfeiffer, as quais tive oportunidade de aplicar adquirindo
competéncias na sua utilizacao.

O ESAS é um instrumento de autopreenchimento para avaliar a intensidade dos
sintomas, desenvolvido para doentes oncolégicos com doeng¢a avancada. Inclui nove
sintomas carateristicos de doentes oncol6gicos, com op¢ao para acrescentar um décimo
sintoma experienciado pelo doente, numa escala numérica de 0 a 10. Foi desenhado para
apreender sintomas multidimensionais, com diversas aplicagdes ao longo do tempo para

monitorizacdo dos sintomas, com o minimo incomodo para os doentes (Watanabe et
al,,2011).

A ESCP utiliza uma versao revista do ESAS, o ESAS-r por sua vez traduzido para
espanhol e com a devida validacao (Anexo A), e que compreende a versdo de Carvajal,
Hribenik, Duarte, Sanz-Rubiales, & Centeno (2013), que inclui a xerostomia como o
décimo primeiro sintoma dada a sua prevaléncia em CP e ainda a obstipa¢do (como
décimo segundo), que segundo Watanabe, Nekolaichuk, Beaumont, & Mawani (2008) é
um sintoma frequentemente referido e que nao se encontra especificado no ESAS.

Desta forma, o ESAS-r adaptado e utilizado pela ESCP contém os sintomas dor,
cansago, nausea, desanimo, nervosismo, sonoléncia, dificuldade em respirar, auséncia de
apetite, insonia e desconforto, xerostomia e obstipacao e ainda disfagia como o décimo
terceiro sintoma compreendido; e apresenta referéncia quanto ao tempo presente do
preenchimento.

Durante a pratica clinica apliquei por diversas vezes esta ferramenta de avaliacao,
procedendo primeiramente a uma explicacao do seu objetivo e modo de preenchimento,
assegurando disponibilidade para o esclarecimento de qualquer duvida que surgisse. O
instrumento é aplicado na maior parte das vezes em todas as consultas efetuadas no
servico de CP e/ou domicilio, no que concerne aos servicos de internamento é aplicado
normalmente de dois em dois dias para monitorizacdo de sintomas, sistematizacao dos
efeitos terapéuticos e reajuste de necessidades. Perante doentes com deteriora¢do
cognitiva, o seu preenchimento pode ser efetivado pelos cuidadores e /ou familiares e
pelos profissionais de satide (Babarro & Bruera in Palma et al., 2010).

A PPS avalia o status funcional e a declinio progressivo dos doentes em CP. O seu uso
permite aferir sobre os efeitos dos tratamentos, planear visitas de acordo com a
gravidade do doente, programar altas, constituindo-se também como instrumento de
comunicacgdo util e forte preditor de sobrevivéncia (Babarro & Bruera in Palma et al.,,
2010). Valoriza cinco dimensdes funcionais: deambulacdo, atividade e evidéncia exterior
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da doenga, autocuidado, ingesta e nivel de consciéncia, através de uma escala de 0%
(morte) a 100% (independente) com incrementos de 10% em 11 niveis possiveis.

0 Indice de Barthel avalia o grau de dependéncia funcional do doente na realizagdo de
dez atividades de vida diarias (AVD’s), oscilando a pontuacdo entre 0 (completamente
dependente) e 100 (completamente independente) em cinco grupos de dependéncia
possiveis.

O declinio funcional e a dependéncia de cuidados progressivos fomentam um
sentimento de impoténcia e vulnerabilidade nos doentes (Babarro & Bruera in Palma et
al, 2010). O que comprova a obrigatoriedade de considerar o status funcional na
planificacao de cuidados adequados as necessidades da diade, promovendo ainda uma
abordagem preventiva.

O Teste de Pfeiffer mediante dez perguntas que avaliam a memdria a curto e longo
prazo, orientacdo auto e alo-psiquica, informacgao sobre factos quotidianos e capacidade
de trabalho matematico seriado, permite aferir sobre o estado cognitivo do doente, numa
perspetiva de evolucdo da deterioracdo cognitiva ou por efeito da terapéutica com
procura da causa. Constituindo-se o ponto de corte a ocorréncia de trés ou mais erros
(Iglesia et al, 2001). A avaliagdo final estd dependente da escolaridade da pessoa
avaliada.

A sua aplicagdo, com um resultado alterado constitui em alguns casos um importante
sinal de provavel neurotoxicidade induzida por farmacos.

O PAP-Score apresenta-se como uma escala preditiva de sobrevivéncia a curto prazo.
Combina estado funcional, sintomas (dispneia e anorexia) e altera¢des laboratoriais
documentadas como preditores de sobrevivéncia. A pontuagdo obtida divide a populagao
em trés grupos quanto a probabilidade de sobrevivéncia aos 30 dias. Podendo ser
utilizado em diferentes contextos de doenga oncoldgica ou nao.

Estes instrumentos de avaliacdo facilitam ainda associagdes frequentes entre
diferentes sintomas. A identificacdo desses grupos de sintomas é importante para o
tratamento, pois quando dirigido apenas para um sintoma revela-se ineficaz, sem
considerar a coexisténcia de outros (Babarro & Bruera in Palma et al,, 2010).

Em relacdo ao sintoma dor, era pratica da equipa questionar o doente “como estd a
sua dor hoje?”, aplicando desta forma a escala numérica em que o doente relata a sua dor
de acordo com uma escala de 0 (sem dor) a 10 (dor maxima). Para tal, a aplicagdo desta
escala implica um ensino prévio do doente, garantindo que o doente compreende o seu
significado e utilizacgdo.

Para além da aplicagdo de instrumentos de avaliagdo eram feitas perguntas ao doente
no sentido de colher o feedback relativamente a sintomas multidimensionais
descontrolados e bem-estar geral, nomeadamente: “como se sente hoje?”, “Como tem
passado desde a tultima consulta?”, “O que o tem incomodado?”. Estas perguntas de
resposta aberta permitiam dirigir os cuidados para as necessidades prioritarias do
doente assim como a expressao de sentimentos e preocupacoes.
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A avaliacdo de fatores psicossociais e espirituais surgem como adjuvantes na
concecdo de um cendrio mais realista e completo do impacto da doenca na vida da pessoa
doente e sua familia. O medo, a ansiedade, a tristeza, a raiva, a frustracao e a solidao sao
alguns dos sentimentos que concorrem para diferentes vivéncias dos sintomas (MacLeod
etal, 2012; Twycross, 2003).

Solano, Gomes, & Higginson (2006) realizaram uma revisao referente a 1966-2004,
onde incluiram doentes oncolégicos, com SIDA, doenca cardiaca, DPOC e doentes renais.
Verificaram que 50% dos doentes apresentavam, transversais a estas patologias, trés
sintomas - dor, dispneia e fadiga. Os autores concluem ainda que parece haver um
“caminho” comum a doentes oncoldgicos e ndo-oncolégicos no percurso até a morte.

Um estudo transversal de Oechsle, Wais, Vehling, Bokemeyer, & Mehnert (2014)
destaca como sintomas fisicos mais frequentes: astenia, cansaco, xerostomia, anorexia,
dor e dispneia. A ansiedade, tristeza e irritabilidade sdo também identificadas.

Como ja referido no capitulo 2 a maior parte dos doentes era referenciada a equipa de
CP por motivos de controlo de sintomas. Através da consulta dos processos clinicos dos
doentes procedeu-se a compilacdo dos sinais e sintomas presentes no momento da sua
admissao, como demonstra o grafico 3.

Grafico 3 - Sinais e sintomas presentes no momento de admissao

Obstipagdo
Agitacao
Prurido
Secregoes
Sonoléncia

P

N N NN

Nauseas/Vdémitos
Tenesmo Retal
Edemas
Xerostomia
Dispneia
Desdnimo

NN
(92
[e)]

Insoénia
Hiporexia
Astenia

‘\‘
=
o
-
[N

Dor

N
[

Fonte: Dados recolhidos durante a pratica clinica

Salienta-se o facto de se verificar que a maioria dos doentes experienciava mais do
que um sintoma no momento de admissao, assim como ao longo do processo de doenca,
muitas vezes cumulativamente.

Stiel et al. (2014) através da recolha de dados no periodo temporal de 2007 a 2011
realizaram um estudo comparativo entre as associacoes de sintomas presentes nos
doentes nao-oncolédgicos e oncologicos. A analise identificou cinco clusters de sintomas
em doentes oncoldgicos: nauseas/vomitos; ansiedade/tensao/depressado; tratamento de

feridas/desorientacao; organizacdo dos cuidados/sobrecarga familiar; e fraqueza/
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cansaco/necessidade de assisténcia em AVD’s/anorexia. Em relacdo aos doentes nao-
oncolégicos foram identificados semelhantes clusters de sintomas, apresentando apenas
variacdo pouco significativa a nivel dos coeficientes determinados.

A International Association for the Study of Pain (IASP, 2012) define dor como uma
experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada a uma lesdo tecidular real ou
potencial, ou descrita nos termos desse dano. Trata-se de uma complicacao frequente e
com elevado impacto na vida dos doentes oncoldgicos. Entre 30-75% de pessoas com
cancro experienciam dor; 40-50% das pessoas caraterizam a dor como moderada a
severa e 25-30% caraterizam-na como severa (van den Beuken-van Everdingen et al,,
2007).

Varios estudos assinalam o défice no tratamento da dor, com inapropriado uso de
opioides, salientando a necessidade de educagao dos profissionais de salide neste ambito
(Gardiner et al., 2012; Luckett et al., 2013). Um estudo a titulo mundial realizado por
Duthey & Scholten e publicado em 2014 revela que o consumo de analgésicos opidides é
inadequado na maior parte do mundo, e como resultado, doentes com dor moderada a
severa ndo recebem o tratamento adequado. “Governments, health organizations, and
nongovernmental organizations must collaborate to change this situation. Countries should
target their efforts at educational, cultural, health policy, and regulatory levels” (Duthey &
Scholten, 2014).

A gestdo farmacolégica da dor rege-se pelo uso de farmacos adequados a sua
intensidade e tipo, de acordo com a escada analgésica da WHO (2002), representada na
figura 2.
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Figura 2 - Escada analgésica da Organizacdo Mundial de Saiude (WHO)

Fonte: Adaptado de WHO (2002), National Cancer Control Policies and Managerial Guidelines

Na dependéncia da sua utilizacdo e com vista a eficacia dos resultados é imperativo
incluir suporte emocional, social e espiritual, comunica¢ao adequada e apoio a familia. O
que nos remete para a natureza multidimensional da dor em CP e para o conceito de “dor

total” introduzido por Cicely Saunders. Neste conceito, a dor é inseparavel das
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carateristicas pessoais e do ambiente que envolve o doente com doenca avangada,
progressiva e sem cura (Witte & Stein in Kopf & Patel, 2010).

Ferris, von Guten, & Emanuel (2002) mencionam que a escala da WHO ndo impde o
inicio do plano terapéutico pelo 12 degrau numa subida gradativa, mas sim que o
tratamento devera ser adaptado a dor do doente. Desta forma, um doente que relate a sua
dor como 7 segundo uma escala de classificacdo visual ou numérica podera iniciar a
analgesia por opidides pertencentes ao 32 degrau, o chamado elevador analgésico.

Dependendo das carateristicas do doente e da sua dor, assim se deve ponderar a
escolha do opidide adequado. A morfina constitui-se como tratamento de primeira linha
na gestdo da dor moderada a severa, encontrando-se disponivel na apresentacao oral e
parenteral. No entanto, a versatilidade de outros opidides como o fentanil ou a
buprenorfina, altamente lipofilicos, permite optar por outras vias de administragdo como
a transdérmica ou a transmucosa, consoante a comodidade do doente e os objetivos
terapéuticos.

Em relagdo aos opidides utilizados na pratica assistencial no alivio da dor, destaca-se
a morfina, o fentanil e a metadona, como se observa na tabela 3.

Tabela 3 - Farmacos mais utilizados no controlo de sintomas na ESCP

Grupo Farmacolégico Farmaco N2 de doentes Total
Metamizol de Magnésio 5
Analgésicos ndo opidides 10
Paracetamol 5
Opidides Fracos Tramadol 3 3
Zomorph® 2
Morfina MST® 2
Sevredol® 1
Metadona Metasedin® 2
Abstral® 4
Opiodides Fortes 23
Fentanil Td® 4
Actiq® 1
Fentanil
Effentora® 1
Breakyl® 1
Pecfent® 5
Macrogol 7
Laxantes 10
Lactulose 3
Corticosteroides Dexametasona 6 6
Antieméticos Metoclopramida 4 5
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Domperidona 1
Furosemida 9

Diuréticos 11
Espironolactona 2

Progestagénios Magestrol 7 7

Anticolinérgicos Butilescopolamina 1 1

Antifingico Nistatina 1 1
Lorazepam 7
Diazepam 1

Benzodiazepinas Clonazepam 1 11
Midazolam 1
Alprazolam 1

Anticonvulsivantes/ Pregabalina 1 5
antiepiléticos Levetiracetam 1
Escitalopram 2

Antidepressivos Paroxetina 2 5
Mirtazapina 1

Antipsicéticos Risperidal 5 5

Fonte: Dados recolhidos durante a pratica clinica

No que diz respeito a morfina, privilegiou-se a sua apresentacdo oral, de libertagado
normal e de libertagdo prolongada, sendo que sua administracao parenteral foi utilizada
maioritariamente em situacdes de indisponibilidade de via oral, por necessidade de
rapido efeito terapéutico, tanto em internamento como no domicilio através da via
subcutanea (em boélus ou em perfusao continua).

O fentanil na sua apresentacdo transdérmica também se diferenciou no controlo da
dor basal. O destaque vai para a sua utilizagao no controlo da dor irruptiva por meio das
diferentes apresentacdes disponiveis e com a carateristica de rapido inicio de ac¢do
inerente ao eficaz controlo deste sintoma.

As recomendacées indicam que a metadona podera ser um opidide de eleicdo no 32
degrau ou por rotacdo de opidide, contudo pela sua complexa farmacocinética com
consideravel variabilidade interindividual é aconselhado o seu manuseamento apenas
por profissionais experientes na utilizacdo do fArmaco (Caraceni et al., 2012).

Durante a pratica clinica foi utilizada em alguns casos, sobretudo em doentes com
tenesmo retal, em que se constitui como primeira linha de atuacao. A literatura refere
ainda a sua utilizagdo em doentes com efeitos neurotéxicos, como alucinagdes ou
mioclonias, induzidos por outros opidides principalmente em doentes com insuficiéncia
renal. Apenas presenciei a prescricdo deste farmaco na sua apresentacdo oral. Porém
ressalta-se a disponibilizacao da formula injetavel de metadona na Espanha, entre outros
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paises, ao contrario do que acontece em Portugal. Barbosa & Gongalves (2008) num
estudo realizado num servigo de CP portugués alertam para o fato desta circunstancia se
constituir como limitagao consideravel a sua utilizacdo no tratamento da dor em CP, pois
a perda da via oral associada ao agravamento da doenca obriga a substituicao do opidide.

Relacionado ainda com o uso de opidides esta a necessidade de desmistificar junto do
doente e familia alguns medos relacionados com a sua utilizagdo, nomeadamente adicao,
tolerancia, ideia que os opidides sdo sé para quem esta a morrer, que encurtam a vida e
provocam alteracdes cognitivas.

7

A terapia adjuvante é uma pratica bastante adotada, para maximizar o efeito
terapéutico. Como exemplos da terapéutica adjuvante verifiquei a utilizacdo de
anticonvulsivantes e antiepiléticos como a pregabalina, no tratamento da dor
neuropatica; benzodiazepinas (lorazepam) em doentes com elevada componente ansiosa,
que exacerba a experiéncia de dor; e corticosterdides, especificamente dexametasona na
férmula oral e injetavel.

Ao nivel das técnicas nao-farmacoldgicas no alivio da dor incidi a minha atuag¢do ao
nivel da comunicacao empatica, no ensino ao doente e familiares para a promog¢ao do
conforto e relaxamento nos posicionamentos e nas mobilizacdes, na aplicagdo de
calor/frio adaptado a dor do doente e técnicas de distragdo. A literatura evidencia a
utilizacdo de outras técnicas tais como a musicoterapia, aromaterapia, neuro-
estimulacao, técnicas psicolégicas entre outras.

A dispneia expressa por muitos doentes como “falta de ar” é um sintoma comum e
desestabilizador em pessoas com cancro avan¢ado. The American Thoracic Society
(1999) define dispneia como (...) subjective experience of breathing discomfort that
consists of a qualitatively distinct sensations that vary in intensity. The experience derives
from interactions among multiple physiological, psychological, social, and environmental
factors, and may induce secondary physiological and behavioral responses”.

A dispneia pode ser avaliada por escalas de classificagdo numérica ou visual. Na ESCP
o instrumento utilizado é o ESAS.

Em diversas situacdes no decorrer da pratica clinica, o seu controlo passou pela
administracao de morfina conjugada com benzodiazepinas, corticosteroéides, furosemida
e medidas ndo-farmacolégicas.

A evidéncia sugere que a dispneia moderada/severa é aliviada pela administracdo de
opiodides (Clemens, & Klaschik, 2007; Currow et al., 2011; Johnson, Albernethy, & Currow,
2012). Neste ambito, os opidides mais referidos na literatura como eficazes no alivio do
sintoma sdo a morfina, administrada por via oral ou subcutanea, e o citrato de fentanil
transmucoso oral. No entanto, a eficicia de ambos é potencializada na associa¢do de
benzodiazepinas (Navigante, Castro, & Cerchieti, 2010).

A associacao de furosemida passa pela sua utilizagdo em doentes com doenga
cardiaca, edema pulmonar, ascite e edema, pelo seu efeito diurético (Thomas, Bausewein,
Higginson, & Booth, 2011) e no alivio direto da dispneia por administra¢do via inalatdria.
Ainda que ndo presenciada esta segunda vertente na atividade assistencial, a literatura
faz referéncia ao seu efeito inibitério sobre o reflexo da tosse prevenindo a
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broncoconstricdo, quando administrado em nebulizagdo (Kamal, Maguire, Wheeler,
Currow, & Albernethy, 2012).

No que concerne as estratégias nao-farmacoldgicas a sua intervencdo passa pela
avaliacdo detalhada da dispneia e identificacdo dos fatores que a aliviam ou agravam,
promovendo o apoio psicolégico (dirigir a escuta ativa a ansiedade e medo, explorar o
significado da dispneia para o doente e sentimentos para o futuro; explicar os
acontecimentos e assegurar disponibilidade), a aplicacdo de técnicas de relaxamento,
treino respiratério, posicionamentos, promoc¢ao de correntes de ar, com ventoinhas ou
janelas abertas, educacao, abordagens cognitivo-comportamentais, incluindo sempre a
familia nos cuidados (Marciniuk et al., 2011; SECPAL, 2002).

A fadiga/astenia representa o sintoma mais comum associado a doenca avang¢ada no
fim de vida (National Comprehensive Cancer Network [NCCN], 2014; Solano et al., 2006).
A National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2014) define fadiga como “distressing,
persistent, subjective sense of physical, emotional, and/or cognitive tiredness or exhaustion
related to cancer or cancer treatment that is not proportional to recent activity and
interferes with usual functioning”. E considerada uma sindrome multidimensional, com
diversas causas possiveis. Varios estudos correlacionam a fadiga com sintomas
psicoldgicos, dor, dispneia, perturbagdes no sono, anorexia, tratamentos como a
quimioterapia e outros fArmacos.

A literatura refere que a primeira abordagem deve centrar-se na identificacdo das
causas da fadiga e dirigir-se o tratamento as mesmas. A NCCN (2014) sugere
intervenc¢des de acordo com o status clinico do doente isto é, se esta sob tratamento ativo
com intuito curativo, se ndo esta sob tratamento ativo com intuito curativo ou se esta em
fim de vida. Durante a pratica clinica tive a oportunidade de verificar a prescricao de
corticosteroides, progestagénios e ainda antidepressivos O profissional de saide tem um
papel importante na escuta dos receios dos familiares e na educacdo do doente e sua
familia acerca da natureza do sintoma, instituindo estratégias de conservacao de energia;
promocgao de atividade fisica moderada; adaptagdo das AVD's; fornecer equipamento com
o intuito de promover a autonomia do doente e interveng¢des psicossociais sempre com
vista as vontades e necessidades do doente.

A insdnia segundo Palma & Salazar in Barbosa & Neto (2010) enquadra-se nos
disturbios do sono mais frequentes em CP. Define-se como a sensag¢do subjetiva de sono
insuficiente ou nao reparador. E frequente o doente referir dificuldade em iniciar ou
manter o sono, acordar com a sensacdo de nao ter repousado ou acordar cansado
(Méndez et al.,, 2013). A evidéncia refere-se a existéncia de um conjunto de fatores que
podem estar na sua etiologia - psicoldgicos, secundarios a doenga (sintomas nao
controlados) e ao tratamento instituido e ambientais. Entre esses fatores encontra-se a
depressdo, a ansiedade, as desordens cognitivas, a dor, certos tipos de medicacdo -
psicotrdpicos e opidides, as perturbagdes respiratdrias, as desordens gastrointestinais, as
admissdes hospitalares ou a deficiente nutricao.

Com frequéncia, sobretudo, por evolucao arrastada, a insénia acompanha-se de
cansaco, diminuicdo de energia, dificuldades de concentracdo e irritabilidade ao longo do
dia; podendo ainda resultar uma baixa tolerancia a dor, alteracao da fungao imunologica,
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desordens do humor e indisposicao fisica (Sateia & Santulli in Doyle et al.,, 2004). A
avaliacdo efetiva deste sintoma passa pelo reconhecimento da importancia das alteracdes
do sono e do impacto na vida do doente e seus familiares.

Proporcionalmente ao conjunto de fatores etiolégicos das perturbagdes do sono,
assim deverd ser o tratamento. Este contempla medidas farmacolégicas e nao-
farmacolégicas. Em relacdo as primeiras tive oportunidade de verificar o uso de
benzodiazepinas como o lorazepam e o diazepam, antidepressivos, e nas situacdes em
que o delirium estava presente o uso de antipsicéticos como a risperidona. As medidas
ndo-farmacolégicas que podem ser implementadas independentemente das
circunstancias passam pelas chamadas medidas de higiene do sono: manter tanto quanto
possivel um horario ativo durante o dia, incluindo os contatos sociais; minimizar as
interrupgdes noturnas; praticar atividades relaxantes durante o dia e antes de deitar;
criar um ambiente de sono adequado; manter horarios regulares de sono; evitar ficar
tempo desnecessario na cama; tanto quanto possivel evitar as sestas; evitar a medicacdo
estimulante e manter um controlo adequado da dor e de outros sintomas durante a noite
(Stiefel & Stagno in Bruera et al., 2006). As técnicas de terapia cognitivo-comportamental
tem surgido como um dos pilares no tratamento da insénia e incluem técnicas de
relaxamento, biofeedback, psicoterapia, entre outras (Sateia & Santulli in Doyle et al,,
2004; Stiefel & Stagno in Bruera et al., 2006). Ao nivel da pratica assistencial foram
privilegiadas as técnicas de controlo de estimulos com o respetivo ensino ao doente e
familia. Ressalta-se a imperativa necessidade de focar a intervenc¢dao na unidade doente-
familia. As consequéncias de alteracdo do sono reproduzem-se tanto no doente como na
familia ou cuidador, podendo levar a situacdes de exaustdo familiar, interferir com a
qualidade da relacdo e complicar o luto depois da morte.

A xerostomia surge como um dos sintomas inibidores do apetite e um sintoma
frequente em doentes paliativos, sendo a sua prevaléncia referida entre 60 a 88% na
doenc¢a oncolégica progressiva e avancada (Feio & Sapeta, 2005). As suas principais
causas sao efeitos da terapéutica, que alteram o funcionamento das glandulas salivares;
radioterapia, que destroi o tecido salivar; e doencas sistémicas que diminuem o fluxo
salivar (Feio & Sapeta, 2005).

As classes de farmacos que podem induzir este problema sao: anticolinérgicos, anti-
histaminicos, psicofarmacos, opidides, medicacdo cardiaca e dopaminomiméticos.
Contribuem para a sua manifestagdo condi¢cdes médicas como ansiedade e depressao,
desidratacdo, e ainda respirar pela boca carateristico na fase de UDHV (Cullen & Frascino
in Palma et al., 2010).

A equipa assume na pratica assistencial a importancia de identificar e controlar este
sintoma, uma vez que provoca elevado desconforto no doente, além de influenciar o bem-
estar, autoestima e imagem corporal, a comunicagao e a socializagao.

O controlo farmacolégico da xerostomia passa pela revisdo terapéutica, identificando
e ponderando a reducdo de medicacdo que contribua para a prevaléncia deste sintoma;
controlar a doenga de base causadora de xerostomia; reforcar a hidratagao oral; e tentar
aumentar a producdo de saliva, nos casos em que a func¢do salivar seja nula, deve optar-se
por substitutos da saliva para humedecer a boca (Cullen & Frascino in Palma et al., 2010;
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Feio & Sapeta, 2005). No seu controlo, a atuacdo empreendida era pautada por técnicas
para aumentar a producdo de saliva, tais como chupar comprimidos de sorbitol; chupar
placas de gelo; uso de farmacos estimuladores das glandulas salivares - por exemplo a
pilocarpina; uso de colutérios para alivio da mucosa oral com acdo limpiante,
antimicrobiana e analgésica; infusdes frias de camomila com limao; técnicas de higiene
oral; dieta liquida e/ou cremosa fria. Aos doentes que apresentavam infe¢des orais eram
providenciados farmacos como a nistatina no controlo da infecao.

A anorexia é genericamente entendida como perda do desejo de comer, sendo
sistematicamente associada a reducdo de ingesta. Desta forma, a diminuicdo de ingesta
deveria ser entendida como consequéncia da anorexia e ndo como parte da sua definicao.
Fearon et al. (2011) afirmam que a anorexia podera provir de fatores como estomatite,
obstipacdo, dispneia, dor, xerostomia e odinofagia; a sua identificacdo e tratamento
precoces contribuem para um proficiente aumento do apetite.

As estratégias terapéuticas nao-farmacoldgicas em diversas ocasides implementadas
pela equipa, para além da procura das possiveis causas, passaram por escutar o doente e
familia sobre os seus receios; investir na explicacdo do sintoma e das medidas de
adaptacdo - importancia da dieta, tipo de alimentos e quantidades; reforco pedagégico
regular; encorajar as familias a estar presente com o doente as refei¢cdes; desencorajar a
sindrome “tem de comer sendo morre”; refor¢ar a necessidade de cuidar a aparéncia
pessoal e o ambiente; incentivar o descanso antes da refeicdo no sentido de coordenar
energias. O tratamento farmacoldgico incidiu sobretudo na administracdo de
progestagénios como o megestrol, e corticostero6ides, tal como preconizado na literatura
(Fabbro, Dalal, & Bruera, 2006; Strasser, 2006).

Estreitamente associada a astenia e anorexia surge a caquexia, caraterizada por perda
de peso involuntaria independentemente da ingestdo calérica e do apetite. E bastante
frequente, os doentes sobretudo oncolégicos, apresentarem combina¢do de perda de
massa muscular, gordura corporal e anorexia, resultando na sindrome caquexia-anorexia.

Desenvolvi também competéncias ao nivel da gestdo dos efeitos secundarios mais
frequentes resultantes da administracdo de opidides, em particular a obstipacao,
nauseas/vomitos, neurotoxicidade induzida por opidides e xerostomia, esta ultima
abordada anteriormente por ser um dos sintomas mais prevalecentes no momento da
admissdo dos doentes pela ESCP.

A manutencdo do maximo conforto, imperativo do controlo de sintomas, passa
também pela minimizacdo dos efeitos secundarios inerentes a terapéutica opiéide (entre
outras) e/ou tratamentos. Deste modo, preceitua-se a prescri¢cdo profilatica de farmacos
associados a medidas dietéticas no sentido de neutralizar os efeitos secundarios. Esta
atencdo eleva a adesdo ao tratamento instituido, promove qualidade de vida e melhora a
qualidade dos cuidados prestados.

Ainda que pouco presente no momento da admissdao do doente pela ESCP (como
consta no grafico XX), a obstipacao é uma das queixas mais frequentes em CP. A SECPAL
(2002) indica que aproximadamente 60% dos doentes apresenta obstipa¢do, Rhondali et
al. (2013) destacam uma maior prevaléncia em doentes medicados com opidides. Estes
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autores demonstram ainda que a avaliagdo do sintoma numa escala de 0-10 é eficaz,
como no caso do ESAS adaptado e utilizado pela equipa.

A etiologia da obstipa¢do nos doentes paliativos é multifatorial. Pode ser relacionada
com o diagndstico clinico, terapéutica, afe¢des neuroldgicas e problemas recorrentes.
Larkin et al. (2008) designam recomendac¢des relativamente ao tratamento da obstipagao
em CP: a obstipacdo é fundamentalmente definida pelo doente; a presenca de queixas de
obstipacdo e/ou eliminacdo intestinal menor que trés vezes por semana demanda
avaliagcdo dos habitos intestinais; é essencial fazer o levantamento da histéria clinica e
exame fisico; é importante avaliar as causas e impacto da obstipacdo; medidas
preventivas, tais como assegurar privacidade e conforto; encorajar para atividade e
aumentar a ingestdo de liquidos e fibras; as medidas farmacoldgicas passam pela
associacdo de um laxante osmotico (macrogol e lactulose) e um laxante de
contato/estimulante do peristaltismo (sene e picossulfato de sddio), a utilizacdo de
expansores do volume requer uma ingestdo reforcada de liquidos; em caso de suspeita de
oclusdo intestinal devera ser feita pesquisa radioldgica; intervengdes a nivel rectal, como
inspecao digital apenas devem ser usadas quando ha impactagao fecal e apds tratamento
nao eficaz com laxantes ou enemas. Manobras como a massagem abdominal devem ser
consideradas como tratamento adjuvante.

As nauseas e vomitos sdo sintomas com uma prevaléncia importante em CP, entre 30
e 70% dos doentes, segundo Querido & Bernardo in Barbosa & Neto (2010). Mais uma
vez as causas destes sintomas sdo multifatoriais, destacando-se fatores psicologicos,
efeitos secundarios de terapéutica ou tratamentos de quimioterapia, alteragdes
metabolicas, obstrucao intestinal, obstipacdo ou disfuncdo do sistema nervoso central
(Mercadante in Bruera et al., 2006). A abordagem terapéutica passa pela elimina¢do das
causas subjacentes e pela escolha de um antiemético em funcdo do mecanismo
etiopatogénico. Twycross (2003) recomenda a utilizacdo de uma escada antiemética, a
semelhanca da escada da dor, onde no primeiro degrau se utiliza um antiemético
procinético, no segundo preconiza-se o uso de antiespasmddicos associados ou nao a um
antiemético de a¢do central. No terceiro e ultimo degrau o autor indica a utilizagdo de um
neuroléptico com um antiespasmddico. As medidas nado-farmacologicas de suporte
consistem em adotar medidas imediatas apds o vomito tais como trocar de roupa, lavar a
boca. De uma forma geral recomenda-se que se mantenha um ambiente calmo e
confortavel, dieta fracionada e em pequenas por¢des dos alimentos preferidos, ingestao
de alimentos de facil digestdo, ingestdo adequada de liquidos, evitar odores exacerbados
e uma boa higiene oral. O relaxamento, a massagem, a acupuntura ou estimulagao elétrica
transcutanea sdo considerados adjuvantes no controlo destes sintomas (Querido &
Bernardo in Barbosa & Neto, 2010).

Além dos efeitos secundarios mais comuns, a terapéutica opiodide pode ainda induzir
neurotoxicidade por opidides. Sio sinais de neurotoxicidade: sonoléncia, delirium,
alucinag¢des, mioclonias e hiperalgesia (Quate, Brabin, & Mitchel, 2013; Reddy et al,,
2013). O elevado uso de opidides, implica conhecimento e alerta dos sinais de
neurotoxicidade por opidides, assim como ensino adequado ao doente e seus cuidadores,
para pronta identificacao e correcdo da situagao.
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Na gestdo desta situacdo assisti a dois tipos de intervencdo: a reducdao da dose do
opidide instituido e a rotacdo do opidide. Na primeira situacdo tratava-se de uma doente
com dor controlada em que a redugdo da terapéutica permitiu suprimir os sintomas de
neurotoxicidade de reduzida severidade sem interferir no controlo da dor. A segunda
situacdo consiste na substituicdo do opidide por outro, numa relacdo equianalgésica,
particularmente usada quando os efeitos adversos sdo moderados a intensos. Adjuvante a
estas intervencoes, constituia também pratica nestes casos o refor¢co da hidratagao oral
ou artificial no sentido de favorecer a eliminacao dos metabolitos opidides (Posada &
Lopez, 2011).

Um estudo de Reddy et al. (2013) demonstra a necessidade de efetuar rotagdo de
opidide a 120 dos 385 doentes avaliados, com uma taxa de sucesso de 65%. O motivo
mais frequente para a rotacao opidide foi o inadequado controlo analgésico.

A via subcutdnea é a segunda via mais utilizada pela ESCP (grafico 4) para
administracao de farmacos e fluidos para hidratagao, em bolus ou em perfusdo continua,
conforme recomendacgdes da EAPC (Radbruch, Trottenberg, Kaasa, & Caraceni, 2011).

—
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Grafico 4 - Vias de administracao

Fonte: Dados recolhidos durante a pratica clinica

A perfusdo continua utiliza-se em caso de necessidade de administracdo continua de
terapéutica, pois permite manter uma concentracdo mais uniforme do farmaco em
circulagao assim como maiores volumes de terapéutica administrada (Marquez & Prado,
2010). Durante a pratica clinica tive oportunidade verificar a perfusdo continua de
farmacos mediante catéter subcutaneo de dupla entrada, chamados cateteres de Vialon, e
mediante catéter implantofix (via endovenosa), para controlo de doentes com dor,
delirium e agitacdo terminal, verificando-se geralmente melhorias no controlo
sintomatico.

De utilizacdo simples para profissionais de saude, familia e doente esta via apresenta
poucas complicagdes e efeitos adversos, sendo um excelente recurso perante a perda da
via de exceléncia, a via oral (Bonati in Palma et al., 2010; Marquez & Prado, 2010).
Marquez & Prado (2010) consideram-na como a via de eleicdo entre as parentéricas. No
decorrer da pratica clinica a sua utilizacdo assumiu relevo perante doentes em UDHV em
que normalmente ha perda da via oral, em situagdes em que a condigao clinica dificultava
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ou impedia a correta absor¢do do farmaco, ou pela necessidade de rapida atuacdo do
farmaco. Sendo ainda recurso para hidratacio em doente com possivel toxicidade por
opioides.

Perante situacdes de UDHV, a via subcutanea surge como meio facilitador do cuidado,
ao permitir uma atuacdo rapida na resolucdo de crises na auséncia de profissionais de
saude, e a permanéncia do doente em casa. A atuacao face a estas crises deve, neste
contexto ser antecipada, discutida com os doentes e seus cuidadores e assegurada
supervisao sempre que necessario.

As alteragoes neurolégicas, seguidas de delirium, como o aparecimento de confusao,
inquietacdo e agitacdo, sdo frequentes nos UDHV. E um sintoma altamente
desestabilizador para o doente, familiares e cuidadores sempre que ndo controlado - os
familiares irdo sempre recordar a morte como muito complicada “com uma dor terrivel”,
com deterioracao cognitiva “causada pela medicacdo”, nem que todo o cuidado
anteriormente prestado tenha sido excelente (Ferris et al., 2002). Dificulta a comunicacdo
com o doente e avaliacdo de outros sintomas. A literatura sugere a sua possivel reversao
em 50% dos casos, associando-se a mau progndstico e proximidade da morte. Existem
multiplas causas organicas, contudo em metade dos casos as causas ndo sao identificadas.
Existem fatores que poderdo precipitar ou agravar o delirium: deméncia, dor, fadiga,
retencdo urindria, obstipac¢do, excessivos estimulos e mudangas de ambiente (MacLeod et
al., 2012). Este autor refere ainda como possiveis causas, desconforto psicolégico (raiva,
medo, culpa, assuntos inacabados) e desconforto espiritual (desamparo, desespero). Em
CP deve proceder-se a uma avaliagdo e triagem de causas reversiveis, através de medidas
como: revisdo do plano terapéutico instituido; avaliar estado de hidratacdo; despistar
causas cerebrais; e rever o ambiente do doente. Em situagdes reversiveis as interveng¢ao
dirigem-se a sua resolucdo, na sua nao-identificacdo devera fazer-se uma abordagem
paliativa no tratamento do doente. Encontra-se documentado o uso de benzodiazepinas,
sedativos, neurolépticos, relaxantes musculares ou anti-epiléticos. A infusdao de
benzodiazepinas, como o midazolam, ou neurolépticos como o haloperidol apresentam
um efeito rapido e eficaz. O uso de barbitdricos ou propofol constituem alternativas
validas em doentes com delirium refratario.

Recordo particularmente o caso de um doente que deu entrada na urgéncia por
dispneia grave, acompanhado pela esposa e pelo filho. No acompanhamento ja da ESCP
na urgéncia a esposa conta-nos que o marido piorou durante a noite, balbuciando imenso,
sempre muito agitado, e que era extremamente angustiante vé-lo assim. A equipa
assegurou a familia que ia fazer tudo ao seu alcance para controlar os sintomas do
doente. Rapidamente percebeu que estava perante uma situacao de delirium terminal, de
ultimas horas de vida. Intensificando cuidados no sentido de controlar o delirium, e
atingindo esse propdsito com a administragdo de midazolam, dirigiu-se a familia no
sentido de transmitir o progndstico e assegurar suporte emocional, na auséncia da
esposa, estava presente o filho, que foi incentivado a estar junto do pai nos ultimos
momentos, fomentando a expressao de emocgdes, de despedidas, do toque afetuoso. Uma
questdo de minutos, mas que fizeram toda a diferenca, o filho sem perceber que o pai
acabara de falecer agradeceu a equipa o facto de lhe possibilitar recordar o pai tranquilo

e sereno nos ultimos momentos da sua vida.
43



Catia Sofia Ribeiro Pereira

Sintetizando, na pratica assistencial realizada na ESCP desenvolvi competéncias no
alivio e controlo da generalidade dos sintomas mais prevalecentes, privilegiando o uso de
instrumentos de avaliacdo, atuando em colaboragdo com o médico na gestdo terapéutica
mista dos sintomas ou com o psicélogo nos enfoques cognitivo-comportamentais,
estabelecendo estratégias de comunicagdo empadtica e relacdo de ajuda em especial na
educacao comportamental e no estabelecimento conjunto de metas e objetivos realistas
com doentes e seus familiares.

Numa abordagem interdisciplinar privilegiei também o envolvimento do doente e do
cuidador nas decisoes, atribui especial relevo a intervencao de antecipar medica¢do e
possiveis situacdes. Em coeréncia com as necessidades especificas do doente e familia,
era pratica categorica da equipa a introducdo de farmacos em SOS para salvaguardar
crises irruptivas com sentido numa intervencdo rapida e evitar idas desnecessarias ao
servico de urgéncia.

Dado o leque de estratégias ndo-farmacoldgicas passiveis de realizar no controlo
sintomdatico em CP, destaca-se a intervencdo multi e interdisciplinar, com medidas
aplicaveis por varios profissionais.

Neste facto emerge a lacuna da inexisténcia de profissionais da area da reabilitacdo,
particularmente de fisioterapeutas, na ESCP. A reabilitacdo assume um papel de destaque
na promog¢ao do bem-estar fisico, psicolégico e espiritual promovendo a independéncia
funcional tanto quanto seja possivel e consequentemente possibilitar uma participagdo
ativa e efetiva do doente na prépria vida, sempre com vista na maximizacao da qualidade
de vida deste e dos seus familiares.

A sedacgdo paliativa ou terapéutica é definida pela EAPC (Cherny, Radbruch, & The
Board oh the EAPC, 2009) como a utilizacdo controlada de medica¢do com a intencdo de
diminuir o nivel de consciéncia ou induzir absoluta inconsciéncia, com o intuito de aliviar
o sofrimento intratavel de outra forma, por meios eticamente aceites pelo doente, familia
e profissionais de saude.

Neste mesmo documento os autores consideram que a sedagdo em CP pode ser
aplicada nas seguintes situagdes: procedimentos dolorosos; como componente do
cuidado a doentes queimados; suspensdo de suporte ventilatério em fim de vida; controlo
de sintomas refratarios em fim de vida; sedagcdo de emergéncia; sedacdo transitdria;
sedacgdo por sofrimento psicolégico ou existencial (Cherny et al., 2009).

Recordo a situacdo em que a equipa foi chamada para proceder a sedacgdo paliativa de
um doente submetido a intervenc¢do cirurgica a cavidade abdominal com um pds-
operatdrio delicado, mas em que o agravamento do seu estado clinico se relacionava com
a progressao da doenga. Acompanhando o médico e enfermeiro da ESCP tentou perceber-
se junto da equipa referenciadora em que condi¢des surgia esta interpelacao. Foi-nos
dada informacgdo que o doente referiu querer descansar sem sentir dor e “falta de ar”, que
queria dormir a maior parte do tempo. O doente, na presenca do filho expressou desejo
de poder descansar por periodos, ndo estando completamente adormecido para que
pudesse comunicar com o filho. Este referiu que sendo a vontade do pai, deveria cumprir-
se. Neste sentido foi prescrito midazolam na dose adequada de forma a concretizar o
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desejo expresso, sendo também prescrita medicacdo para controlo da dor e dispneia
presentes. O doente faleceu nessa madrugada, tranquilo com sintomas controlados e
acompanhado pelo filho.

Sendo a sedacdo uma pratica consensualizada, ndo corresponde a uma intervencao de
primeira linha. As recomenda¢des sugerem com a permissdo do doente, a conduzir a
discussdo com a participagdo da familia. Esta abordagem valoriza a comunicagao e
facilita, frequentemente, a discussdo de assuntos significativos entre o doente e familia
(Cherny et al., 2009). Neste caso o facto de o filho estar presente e ser incluido na tomada
de decisdo facilitou a adaptacdo a proximidade da morte, trazendo beneficio na proépria
adaptacdo do doente aos acontecimentos.

Voltando aos elementos referenciadores, estdvamos claramente perante uma visao
paternalista arbitraria em que a ndo integragdo dos principios dos CP associada a uma
menor sensibilizacdo dos profissionais concorreu para uma tomada de decisdo
unidirecional, originando um desequilibrio entre esta e as necessidades reais do doente.
E manifesta a indigéncia de intervir junto dos profissionais e equipas.

A preservacgdo da vida e o alivio do sofrimento sao imperativos éticos inerentes a
perspetiva de cuidados humanizados e integrais. Desta forma, quando no fim da vida a
preservacao desta se vai tornando impossivel, o alivio do sofrimento assume maior valor
(Twycross, 2003).

O reconhecimento das necessidades do doente e familia exige uma atitude moral
sustentada por conhecimentos e competéncias que permitem uma tomada de decisao
adequada. Taboada in Bruera et al. (2006) afirma a existéncia de duas atitudes morais
intrinsecas a propria esséncia dos CP, o respeito incondicional pela vida e dignidade
humana e a aceitacao da finitude humana. Pela relevancia que pode assumir esta autora

acrescenta, a honestidade, a compaixao e a prudéncia.

Com base nas atitudes supracitadas, diversos autores, entre os quais Cavalieri (2001)
e a Organizacao das Nagdes Unidas para a Educacao, Ciéncia e Cultura (UNESCO, 2006),
preconizam que qualquer profissional de saide devera reger a sua intervencao e atuacao
nos quatro principios fundamentais da bioética: Principio da autonomia, Beneficéncia,
Nao Maleficéncia e da Justica.

Y

O principio da autonomia diz respeito a tomada de decisdo no exercicio da
autogovernacao de forma livre, esclarecida e intencional. O respeito pela autonomia
correlaciona-se com o consentimento informado, ausente de coag¢des externas. O
cumprimento deste principio ndo induz uma atitude passiva do profissional de saude,
mas sim de compreensao, suporte e conhecimento ativos das escolhas e acdes do doente,
aliados aos seus valores e crengas pessoais no sentido de fomentar uma tomada de
decisdo adequada. No caso de pessoas incapazes no exercicio da sua autonomia devem
ser tomadas providéncias a fim de proteger os seus direitos e preferéncias através de
diretrizes prévias ou na designa¢do de um representante capaz.

O principio da beneficéncia aplica-se no propdsito de que na aplicacdo dos avancos
técnicos e cientificos, bem como na pratica médica, devem ser maximizados os efeitos
benéficos diretos e indiretos para o doente e individuos envolvidos, minimizando efeitos
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ndo benéficos suscetiveis de afetar esses mesmos individuos, repostando para o principio
da ndao-maleficéncia.

O principio da ndo-maleficéncia assenta no pressuposto que o profissional nao
prejudique o doente intencionalmente, por ato cometido ou por omissao. Em CP, os
profissionais de saude estdo envolvidos na suspensdo de tratamentos. Porém, se a
decisdo é tomada em prol da redugdo do sofrimento do doente e em consonancia com as
suas preferéncias, considera-se uma acao beneficente e ndo-maleficente. A ética aplicada
nas intervengdes bivalentes, denomina-se principio do duplo efeito, e no qual sado
considerados quatro condi¢des: a acao em si deve constituir-se como um ato benéfico ou
pelo menos neutro; a intencdo do uso é em prol do beneficio do doente ainda que de
determinado ato possa advir efeitos colaterais ndo pretendidos; o meio utilizado para
produzir o efeito positivo nao pode ser obtido por meio prejudicial; o efeito benéfico da
acao deve sobrepor-se ao maleficio.

O principio da justi¢a assenta no conceito de igualdade no respeito de todos os seres
humanos, tratados de forma justa e equitativa. Descreve a equidade na distribui¢ao dos
recursos de saude e ao direito dos doentes em ver assegurada a sua dignidade no fim de
vida. O acesso livre aos cuidados de satide em todas as fases e situagdes do percurso de
vida constitui um direito fundamental inerente a qualquer individuo, o que implica a
necessidade de desenvolvimento de politicas de satide mundiais, conforme exposto na
Carta de Praga (2013). No que aos CP diz respeito, este documento reconhece-os como
um direito e obrigacdo legal por parte dos diversos governos.

Todos os momentos da pratica assistencial foram caraterizados pelo cumprimento
rigoroso de todos estes principios. Toda a intervengao realizada a comecar pela prépria
inclusdo no programa de CP estava condicionada ao livre consentimento do doente, ou da
familia em sua substituicdo, sempre que refletisse a op¢cdo que o proprio doente tomaria.

As intervencgoes efetivadas, no seguimento da filosofia paliativa, tinham como dmago
o alivio sintomatico, a diminui¢do do sofrimento e a promoc¢ao de qualidade de vida do
doente e familiares. As opc¢des terapéuticas tomadas, desde a simples intervengao
farmacologica e ndo-farmacolégica até a ponderacao de utilizacao de procedimentos mais
invasivos (paracenteses, pun¢des venosas e transfusdes sanguineas) eram refletidas
conforme a identificagao clara do beneficio, ou seja, s6 eram empregues caso houvesse a
forte conviccdo de que causariam um bem indubitavelmente superior ao desconforto e
maleficio, apesar de tudo, causados.

A ESCP num processo complexo de gestdo, “objetiva os cuidados na preservacao da
dignidade da pessoa com doencga crénica, incapacitante e terminal, promovendo a sua
autonomia e maximizando a sua qualidade de vida, diminuindo o sofrimento, respeitando
a perspetiva do proprioc” OE (2011, p.3), enquadrando os principios éticos
supramencionados em todas as suas intervencoes.

Quando o objetivo dos cuidados é assegurar o conforto até a morte, em doentes nos
UDHYV, os Unicos parametros a serem monitorizados e intensificados sdo os referentes ao
conforto. Neste sentido, participei no planeamento e prestacdo de cuidados a doentes nos
UDHV, preservando o principio da rejeicdo da obstinagdo terapéutica e diagnostica,
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incitando a suspensio de medidas desadequadas e reforcando os cuidados de conforto. E
pratica usual na equipa, associada a identificagdo do agravamento do estado geral do
doente, pedir uma andlise sanguinea de controlo e consoante a individualidade de cada
caso, tomando em consideragdo os valores obtidos e avaliando o beneficio potencial,
proceder a uma transfusdo sanguinea. Se no inicio, devido a frequéncia desta situacao,
considerei uma medida excessiva a luz da filosofia dos CP, estando a realidade longe do
preconizado na teoria, no decorrer da pratica clinica verifiquei a pertinéncia destas
medidas terapéuticas e a sua importancia para o conforto e qualidade de vida do doente.
De facto em contato posterior mediante visita domiciliaria, consulta no internamento ou
contato telefénico estes mesmos doentes evidenciam melhoria no estado clinico geral, e
efetivamente referiam sentir-se melhores, com mais vitalidade, demonstrando
claramente que o beneficio obtido em termos de qualidade de vida suplanta o
desconforto momentaneo da intervengao. Tive também oportunidade de colaborar na
realizacdo de paracenteses, que seguindo a mesma linha de raciocinio, e constatando o
alivio apés a sua realizagdo sobretudo em termos de cansaco e dispneia, era clara a
pertinéncia da sua realizagao.

A propria prescricdo de exames auxiliares de diagnéstico, exames radiol6gicos ou
laboratoriais, constituiam um meio para melhor compreender a dimensao da doenca e
pautar o plano terapéutico. Assumem relevo perante um quadro clinico novo, diferente
do de base, em que se podera intervir para estabilizar e melhorar a qualidade de vida do
doente ou confirmar se trata da progressao da doenca.

O PNCP entende por futilidade diagndstica e terapéutica, procedimentos
desadequados e intteis tendo em conta a situa¢do evolutiva e irreversivel da doenca e
que podem causar um sofrimento acrescido ao doente e familia. No prisma do Conselho
Nacional de Etica para as ciéncias da vida (CNECV, 2010) a obstinagio terapéutica
preceitua-se como ma pratica clinica e na oposicao de cuidados ordinarios, descritos
como “todos os medicamentos, tratamentos e intervengdes que oferecam uma esperanca
razoavel de beneficio ao doente, e que possam ser obtidos e utilizados sem excessiva
despesa, dor ou outros inconvenientes” (CNECV, 2010).

Em diversas situacdes sugeri a equipa a suspensdao de medidas desadequadas em
doentes nos UDHYV, a titulo de exemplo, a suspensao de terapéutica oral desnecessaria ou
a sua substituicdo adaptada a via subcutinea, suspensdo de insulina e heparina. No
assumir que uma determinada intervencdo se constituia como inadequada e futil, a ESCP
explicava e garantia ao doente e seus familiares que ndo se tratava de um
desinvestimento no bem-estar do proprio ou de abandono, mas antes uma forma de
intensificar o conforto e a qualidade de vida.

Foram adquiridas competéncias no controlo sintomatico do doente paliativo, através
da participagdo em intervenc¢oes ao longo da pratica clinica, nomeadamente, avaliacao e
identificacdo de sintomas, planeamento e implementacdo de medidas farmacolégicas e
ndo-farmacolégicas, monitorizacdo das medidas terapéuticas e reavaliacdo dos sintomas.
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3.3 Comunicag¢ao

A comunicacdo € intrinseca ao comportamento humano e premeia todas as suas agdes
no desempenho das suas fun¢des. Comunicar é uma capacidade que se aprende,
desenvolve e aplica; de facto o ato de comunicar é elemento terapéutico no sentido mais
global, e por isso imprescindivel a qualquer equipa de satde nos diversos contextos de
cuidados.

Boas capacidades de comunica¢do sdo um pré-requisito fundamental a prestacao de
CP de qualidade. Radbruch et al. (2009) refor¢a que a comunicagao se refere a interacao
entre os diversos elementos integrados no processo de cuidar: entre o doente e o
profissional de sadde, entre o doente e sua familia, entre a familia e os profissionais, e
entre os profissionais de saude e outros servicos envolvidos no cuidar.

A insatisfacdo e queixas dos doentes e familiares resultam muitas vezes por meio de
uma comunicagdo ineficaz, mais do que propriamente pela inadequada prestacdo de
cuidados (Radbruch et al.,2009); por outro lado uma comunica¢do eficaz melhora a
prestacdo de cuidados, diminui a existéncia de conflitos, torna o plano de cuidados mais
efetivo, eleva os niveis de satisfacdo dos doentes e familiares, diminui os erros dos
profissionais de saude, e diminui os niveis de stress e probabilidade de desenvolvimento
de burnout (Back, Arnold, Baile, Tulsky, & Fryer-Edwards, 2005).

Num estudo realizado por Steinhauser et al. (2000), a comunicacdo com os
profissionais de saude foi identificada, pelos doentes e familias, como um dos aspetos
mais importantes no cuidar em fim de vida.

Comunicar promove o estabelecimento de uma relagdo terapéutica entre aqueles que
providenciam os cuidados e os que o recebem, ligacdo que evolui com a familiaridade,
confianca e seguranca criadas. A dignidade e a integridade no cuidado ao doente e familia
sdao promovidas pela relagdo terapéutica formada entre o doente, a familia e os
profissionais de saide (Chochinov et al., 2013).

E impossivel CP de exceléncia, sem o dominio da comunicacao. Este é transversal ao
trabalho em equipa, no apoio ao doente e aos familiares e, no adequado controlo
sintomatico.

Buckman (2001) afirma que é inviavel proporcionar controlo sintomatico efetivo, sem
uma comunicacdo eficaz. Os mais poderosos analgésicos sdo de pouco valor se os
profissionais de saide ndo compreendem com exatidio a dor do doente ou outra
sintomatologia. Uma avalia¢ao rigorosa exige de capacidades de comunicagdo efetivas.
Quase invariavelmente, a comunica¢do é foco central do tratamento; ocasionalmente é
mesmo exclusiva. O autor salienta que o uso da comunica¢do exige maior raciocinio e
planeamento que a prescricdo de um medicamento e, infelizmente é comummente
administrada em “doses sub-terapéuticas” (Back et al., 2005; Buckman, 2001).

Para colmatar ou tentar diminuir o impacto dos obstaculos ao falar de assuntos
dificeis e causadores de sofrimento, como da morte e do morrer, os profissionais de
saude devem desenvolver pericia na comunicag¢ao, apostando na educacgao e formacgao
(Buckamn, 2001; Radbruch et al., 2009).
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Fallowfield in Geoffrey et al. (2009) aprofunda os motivos que dificultam a
comunicag¢ao dos profissionais, designadamente na abordagem de assuntos dificeis: Falta
de competéncias devido a lacunas de informac¢ao; medo de provocar distress emocional;
medo de retirar a esperanca; ndo saberem lidar com uma explosdao emocional; receio de
ndao conseguir conter as suas emoc¢des; medo de serem culpados de fracassar;
identificacdo em demasia com certos doentes; e terem de se confrontar com os préprios
receios da doenca e morte.

Existem inimeras componentes e competéncias que o profissional de saude deve
possuir no sentido de estabelecer uma comunicacdo eficaz e adequada com o binémio
doente/familia. H4 autores que distinguem a componente relacional da comunicacional,
identificando os atributos da relacdo que permitem a comunicacdo eficaz. Clayton &
Tattersall in Bruera et al. (2006) identificam esses atributos, assumindo que entre eles se
encontra a confianga mutua, o carinho, o respeito, a honestidade, a empatia, o apoio, o
companheirismo e a confianga na competéncia dos profissionais. Por sua vez, Querido,
Salazar & Neto in Barbosa & Neto (2010), definem as competéncias basicas da
comunicacao, referindo-se a escuta ativa, compreensao empatica, que implica capacidade
de compreender integralmente o problema do doente sem perder a nog¢do de
distanciamento terapéutico, e feedback que pretende controlar a eficacia da
comunicacao.

Dahlin & Wittenberg in Ferrel, Coyle, & Paice (2013) para além da escuta ativa como
habilidade de comunicagao, acrescentam o counseling, a reflexao, a clarificagdo, a empatia
e a complementariedade.

E referido na literatura que cerca de 75% da comunicacio se faz com base nos aspetos
ndo-verbais, tais como expressao facial, do contato visual, da postura e dos movimentos
corporais, do toque e contato fisico, da qualidade da voz e dos segregados vocais
(Twycross, 2003), devendo ser tidos em conta e treinados no sentido de melhoria da
efetividade do processo comunicacional.

Na verdade, no decorrer da pratica assistencial pude constar que alguns dos doentes e
familiares se socorriam apenas da linguagem nao-verbal para expressar as suas emog¢des
e sentimentos. Para tal, é de extrema importancia que os profissionais estejam atentos a
este tipo de comunicacdo de forma a ir ao encontro de necessidades inexplicitas dos
doentes e familiares, que direcionam para questdes muitas camufladas e que estes
esperam que sejam abordadas. A sua ndo identificagdo pode comprometer a relacdo de
ajuda (Querido, Salazar & Neto in Barbosa & Neto, 2010).

No contexto da relacdo profissional de sadde, doente e familia, as competéncias e
pericias de comunicacdo sdo fatores determinantes no processo do cuidar e por isso
torna-se imperioso que os profissionais de saude aprendem, desenvolvam e sobretudo
implementem nas suas praticas as competéncias basicas deste instrumento do cuidar tao
poderoso. E de igual importancia que o profissional de satide invista no aperfeicoamento
de determinadas carateristicas pessoais como o ser capaz de comunicar eficazmente,
demonstrar disponibilidade fisica e interior, desenvolver capacidades intelectuais e
afetivas para compreender o doente na sua globalidade e ter a capacidade de reconhecer
as suas limitagoes. O desenvolvimento destas capacidades pessoais, a implementac¢do das
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pericias e competéncias comunicacionais e uma atitude de empatia e respeito pelo
doente permitirao ao profissional de saude desenvolver as suas competéncias relacionais
essenciais para estabelecer uma relacao de ajuda, de facto para Corney (2000) a forma
como os participantes se relacionam é frequentemente a chave para o éxito.

A permanente aten¢do a estes aspetos durante a comunicagdo atua no sentido de
prevenir o desenvolvimento de comportamentos de distanciamento por parte do
profissional, em que este evita o envolvimento psicossocial com o doente, bloqueando a
comunicacao.

Salientando a unidade de competéncia da OE (2011, p. 4) “negoceia objetivos/metas
de cuidados, mutuamente acordados dentro do ambiente terapéutico”, a ESCP coloca
enfoque na comunica¢do honesta, permissiva da manuteng¢do de esperanca realista e do
ajuste de expetativas do doente, cuidador e seus familiares.

Back et al. (2005) enumera alguns comportamentos a distanciar no processo de
comunicacgdo, sendo estes: bloquear a conversa - desvalorizando o que o doente diz, nao
respondendo e redirecionando para outro assunto; palestrar - transmitir grande
quantidade de informacdo que o doente ndo tem capacidade de apreender, responder ou
fazer questdes; ndo fazer questdes que possam ser dificeis, o doente assume que se for
importante o profissional ira questionar, e este assumira que se o doente quer saber ira
perguntar; confianca excessiva e precoce sem ainda ter um conhecimento adequado da
situacdo, dando a ideia de restricdo de tempo.

O processo de decisdo deve ser conduzido com dignidade pela equipa
multidisciplinar, com base nos critérios de melhor interesse para o doente, através do
estabelecimento de uma relacdo de ajuda e de uma comunicagdo eficaz, para que
objetivamente sejam tomadas decisdes prudentes. A comunicacao honesta é vital para a
dignificacao do doente, em capacita-lo no poder de decisdo (Fallowfield in Geoffrey et al.,
2009). Os profissionais subestimam consideravelmente as necessidades de informacgao
dos doentes, como também as suas preferéncias acerca das tomadas de decisao
(Gongalves et al, 2005).

A transmissao de mas noticias assume-se como intervengao de alta complexidade em
CP quer na comunicacdo de diagnosticos quer na comunicagdo de progndsticos, dada a
frequéncia da sua ocorréncia e importancia para a pratica clinica. O processo de
transmissao de “any news that adversely and seriously affects na individual’s view of his or
her future” (Buckman, 2005, p. 138), é de facto na sua esséncia um processo e nao um ato
unico e isolado. Todavia, ser uma ma noticia esta dependente de quem a recebe, ja que
nado se pode estimar o impacto da noticia até determinar as expetativas e compreensao
do destinatario (Baile et al., 2000). Os profissionais tém o dever de moderar a informacao
partilhada e promover a honestidade entre o doente e a familia, dando espaco a partilha
de sentimentos e emocgdes.

O corpo de evidéncia crescente demonstra que a atitude e pericia comunicacional dos
profissionais sdo de suma e decisiva importancia no modo como o doente lida com as mas
noticias.
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A transmissdo de mas noticias pode constituir um obstaculo e uma tarefa de dificil
abordagem, no entanto é fundamental em CP dado o imperativo legal que existe no
direito dos doentes no acesso a toda a informacgdo disponivel acerca a sua situagao clinica,
para além do acesso absoluto a verdade ser, segundo diversos estudos, um desejo
manifestado pela grande maioria dos doentes.

O protocolo orientador mais utilizado para a transmissdo de mas noticias é o
protocolo de Buckman ou protocolo SPIKES, desenvolvido ao longo de seis passos, e em
que cada passo esta associado a competéncias especificas (Baile et al., 2000).

Passo 1: S - Setting up the Interview. Os autores destacam a importancia de um ensaio
mental da entrevista, para melhorar o desempenho no seu desenvolvimento, ja que é
expectavel que o doente responda com reagdes emotivas e/ou faca perguntas dificeis de
responder. Revelam também a importancia em preparar o ambiente da entrevista tal
como, local privado confortavel e calmo (com lengos acessiveis caso seja necessario), que
permita a manuteng¢do de contato visual com o doente e/ou familiares sem presenca de
barreiras fisicas, e incluem a gestao de restrigdes de tempo e possiveis interrupcgoes. As
guidelines sugerem a presenca de elementos significativos para o doente, desde que seja
essa a vontade a sua vontade.

Passo 2: P - Assessing the patient’s Perception. Os passos 2 e 3 deverdo basear-se no
pressuposto “Before you tell, ask”, isto é, averiguar o que o doente sabe antes de discutir
novas informacoes, privilegiando questdes de resposta aberta. Tal vai permitir corrigir
informacgdes erradas e ajustar as mas noticias a compreensdao do doente. Possibilita
também reconhecer se o doente esta em negacdo ou com expetativas desajustadas em
relagdo ao tratamento.

Passo 3: I - Obtaining the patient’s Invitation. Consiste em obter consentimento do
doente para a transmissao de informacao. A necessidade de informacao varia de doente
para doente, denotando-se diferencas culturais (Barbero, 2006). A recusa de informac¢do
é tida como um mecanismo de coping psicologico valido e aumenta com a severidade da
doenga. Na denegacdo de receber informacdo é importante assegurar ao doente que o
mesmo ira ser respeitado, deixando sempre a ressalva de que em qualquer momento
pode solicita-la.

Passo 4: K - Giving Knowledge and information to the patient. Os autores aconselham o
recurso ao “tiro de aviso” para facilitar a transmissdao de mas noticias. Alertar o doente
para o facto de que serdo dadas mas noticias diminui o choque que se segue a revelacdo
dos dados e facilita o processamento da informacgdo. Sugerem ajustar linguagem a
compreensdo do doente, tentar ndo utilizar linguagem técnica e evitar franqueza
excessiva e sem afecto. A informacao deve ser transmitida em pequenas porgdes, ao
ritmo do doente, com manutencdo da esperanca e focando aspetos relacionados com o
alivio do sofrimento e a incondicionalidade do acompanhamento, confirmando
periodicamente o entendimento por parte do doente. Por udltimo, se o prognoéstico for
desfavoravel, evitar frases do tipo “nao ha nada que se possa fazer por si”, incongruentes
com a filosofia dos CP.
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Passo 5: E - Addressing the patient’s Emotions with empathic responses. Responder as
emocoes do doente é um dos desafios mais dificeis de colmatar. As reagdes podem ser:
descrenca, incredulidade, choro, negacdo ou raiva. O profissional deve oferecer apoio e
mostrar solidariedade através de resposta empatica, encorajando o doente na expressao
das suas emocdes validando-as. Esta resposta compde-se por quatros: observar se ha
expressdo de emocdo por parte do doente (lagrimas, facies triste, siléncio, choque);
identificar a emocao expressa pelo doente (caso esteja em siléncio deve usar-se questdes
abertas para validar os seus pensamentos/sentimentos); identificar a razdo da emocao; e,
apds deixar o doente expressar a sua emoc¢ao, dar-lhe a perceber que o profissional fez a
conexao da emo¢dao ao motivo da emocdo através de uma frase que determine essa
compreensao.

Passo 6: S - Strategy and Summary. Os doentes que tém um plano claro para o futuro
sentem menos ansiedade e incerteza. Envolver o doente no plano de cuidados mostra que
os seus desejos e preferéncias sao importantes, previamente é importante perceber se o
doente esta preparado para tal. Esta dltima fase revela as estratégias para a discussao do
progndstico e op¢des de tratamento. Agendar consulta de seguimento, propondo ao
doente que elabora uma lista de questdes a esclarecer num proximo contato.

Ao nivel da transmissio de mas noticias, com uso dos passos descritos neste
protocolo, a minha experiéncia é observacional. Na verdade a grande maioria dos doentes
que acompanhei tinham ja conhecimento prévio do diagnéstico. Quanto aos novos
doentes, por protocolo do servico, eram informados da sua situacdo pelo médico e
quando necessario acompanhados pelo psicélogo. No entanto puder constatar a aplicagao
do protocolo de mas noticias.

Segundo Back et al. (2005), os aspetos da comunicacao mais valorizados sdo aqueles
que ajudam os doentes e as suas familias a sentirem-se apoiados, falando a verdade
tolerada e mantendo a esperanca realista. Sendo uma ferramenta primordial, deve ser
manuseada com pericia e competéncia, sob pena de se tornar prejudicial a relagao
terapéutica e de significar um acrescento de sofrimento ao utente e familia.

Na verdade é tao prejudicial transmitir informac¢do a um doente que ainda nao esteja
preparado ou nao quer saber como omitir a verdade. Qualquer pessoa que sofre uma
ameaca a sua vida balanga entre o temor e a esperanca. Se esta é anulada predomina o
medo, que incapacita o doente de por em pratica mecanismos adaptativos importantes
para a resolucdo de assuntos pendentes, tornando-o mais vulneravel e sem vontade de
viver. Nos extremos da destrui¢cdo da esperanga consta, a omissdo, a mentira carregada
de falso otimismo e o encarnicamento informativo (Twycross, 2003).

Uma RSL realizada por Cavaco et al. (2010) com o objetivo de compreender o papel da
esperanca na saude dos individuos, permitiu concluir que a esperanca tem um efeito
benéfico para a saude das pessoas, sendo um dos aspetos centrais no cuidado de
enfermagem, ao contribuir para a capacita¢cdo do doente em lidar com situagdes de crise,
para a manutencdo da qualidade de vida, para a determinacao de objetivos realistas e
para a promog¢ao da saude. A esperanca surge ainda como saida do ciclo de sofrimento e
vivenciada como conforto. Os autores alertam para a importincia dos enfermeiros
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reconhecerem a sua relevancia, ja que se encontram em posicao de a influenciar positiva
ou negativamente.

Segundo Twycross (2003),para a manutencao de esperanga realista torna-se por
vezes necessario transformar um objetivo final irrealista em exiguos objetivos
concretizaveis. Neste contexto, a ESCP utiliza por norma a estratégia dos dedos cruzados,
em que atende ao que doente desejaria, ndo retirando a esperancga, direcionando no
entanto para objetivos realista a curto prazo.

Saber ouvir, estar presente, compreender a dor nas suas mais variadas manifestacdes
e ser capaz de uma presenca silenciosa sdo pericias essenciais para a pratica de cuidados
integrados e humanizados, norteadas pela compaixao, solidariedade e profissionalismo.

A pratica clinica constituiu um importante meio no desenvolvimento de competéncias
comunicacionais e interpessoais. No contato regular com os doentes e familiares pude
desenvolver e aperfeicoar aptiddes de escuta essenciais a comunicagao. Interpretei
diferentes tipos de comunicag¢do; fortaleci a compreensdo de emogdes dos doentes e
familia com promoc¢do de respostas empaticas, desenvolvi relagdes terapéuticas com a
unidade a cuidar; refleti acerca do impacto da doenca a nivel psicolégico, emocional, e
financeiro; discuti, inserida numa equipa interdisciplinar, o plano de cuidados com o
doente, familiares e cuidadores.

3.4 Apoio a familia

A alianca terapéutica entre o doente, familia e profissionais de saide é um requisito
essencial em CP (Twycross, 2003), adquirindo maior énfase quando em contexto de
cuidados no domicilio. A integracao da familia na equipa de cuidados e a importancia da
sua atencdo e suporte sao requeridos para a promoc¢ao de cuidados indutores de
qualidade de vida para o doente e familia (Cobos, Almendro, Strempell, & Rosario, 2002a;
Kristjanson in Bruera et al., 2006).

A doenca impera como uma crise na estabilidade familiar (Cobos et al., 2002a, 2002b).
A familia surge como alicerce do equilibrio necessario ao doente para enfrentar a sua
doenca, o apoio para ultrapassar as situacdes de crise ao longo do ciclo vital. No entanto,
a dor e sofrimento impostos pela doenga nao sao unilaterais, isto €, tal como o doente, a
familia experiencia um periodo de incerteza e adaptacdo as dificuldades percebidas e
vividas. As alteragdes individuais que cada membro experiencia, ao longo do processo
evolutivo de doencga, envolvem mecanismos de reacdo e contrarreacdo com resultados
positivos ou negativos sobre a adaptagdo familiar e consequentemente com
interferéncias no bem-estar do doente. Recai ainda na familia, perante o diagnostico de
doenc¢a terminal de um dos seus elementos, necessidade de reajustamento da sua
estrutura, dos papéis, das relacdes e da comunicagdo; e também a possibilidade de
exacerbacdo de conflitos internos pré-existentes, e num outro prisma melhorar a sua
coesdo (Moreira, 2006).

Deste modo, a qualidade dos cuidados em CP revé-se na assisténcia prestada ao
doente e a familia, como binémio indissocidvel e tem como objetivo diminuir o

sofrimento e promover qualidade de vida de todos os envolvidos.
53



Catia Sofia Ribeiro Pereira

O PNCP (2010, p. 8) declara: “ A familia deve ser ativamente incorporada nos cuidados
prestados ao doente, e por sua vez, ser ela prdopria objeto de cuidados (...) 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,
informacao e educagao”.

Payne et al. (2010a) apontam para a importancia da equipa em prestar CP antes e
ap6és a morte, atribuindo a necessidade equitativa de apoiar e cuidar os familiares e
cuidados, como dos doentes.

Segundo o National Institute for Clinical Excellence (NICE, 2004) os cuidadores podem
ou ndo ser membros da familia. Sdo pessoas sem conhecimento especializado que
desempenham um papel proximo de suporte ao doente e partilha da experiéncia da
doenca, prestando cuidados fundamentais e sujeitos a sobrecarga emocional. Payne et al
(2010a) sublinham que os cuidadores devem ser auxiliados no seu papel e a preparem-se
para a perda do doente antes da sua morte, como de apoio no luto.

No documento Clinical Practice Guidelines for the Psychosocial and Bereavement
Support of Family Caregivers of Palliative Care Patients, Hudson et al. (2010) descrevem
os cuidadores informais como centrais a prestagio de CP. E ainda referido que a maioria
dos cuidadores ird desempenhar adequadamente o seu papel e até reconhecer aspetos
positivos associados a experiéncia do cuidar; inversamente uma consideravel proporg¢ao
de cuidadores ira vivenciar problemas psicolégicos, sociais, financeiros, espirituais e
fisicos. Acrescenta “It is clear that many family caregivers have unmet needs and would like
more information, education, preparation and personal support to assist them in the
caregiving role (Hudson et al,, 2010, p.4).

A ESCP na pratica assistencial tem consciéncia do envolvimento estreito dos
familiares e cuidadores no processo de doenga do doente, com vigilia constante para o
despiste de sinais de sobrecarga do cuidador, como da necessidade em identificar as suas
necessidades gerais e especificas e dirigir-lhe atuacdo como parte da unidade a cuidar.

Cobos et al,, (2002b) referem-se a importancia de proceder a uma avaliagao funcional
da familia. Destacando os elementos que permitam recolher dados inerentes a sua
estrutura e funcionamento, reagdes emocionais a perdas anteriores, recursos econémicos
e habitacionais e nivel de escolaridade, no intuito de direcionar uma avaliagdo mais
pormenorizada e frequente para os elementos como os cuidadores principais e os
familiares que mostrem estar em risco.

Em consenso com os critérios de qualidade apresentados pela SECPAL (2006) “La
familia o entorno del paciente debe diponer de un plan de atencién de apoyo a sus
necessidades” e “El paciente debe tener identificado un cuidador principal de su asistencia
desde el primer momento de atencion” e com as competéncias especificas do enfermeiro
especialista em Enfermagem em pessoa em situacdo Croénica e Paliativa (OE, 2011), a
ESCP procede a uma avaliagao inicial multidimensional ndo sé do doente mas também da
familia no que se refere as dificuldades dos varios elementos, aos recursos sociais e
familiares, relacionamentos intrafamiliares e necessidades fisicas, psicossociais e
espirituais.
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Hudson et al. (2010) consideram que sempre que possivel deve ser realizada uma
conferéncia familiar para avaliar as necessidades, identificar prioridades para a unidade
de cuidados e discutir os objetivos do cuidar. Este é o procedimento adotado pela equipa,
em que a avaliacdo de necessidades se baseia na comunicacdo, e ndo na utilizacao de
instrumentos especificos de recolha de dados.

Durante o decorrer da primeira consulta no domicilio, no servico ou em
internamento, o médico, em conversa¢do com o doente e elementos presentes, identifica
o cuidador principal, recolhe dados e esbog¢a o genograma que completa com o ecomapa.
0 genograma constituindo-se como uma representagdo grafica do sistema familiar facilita
a compreensao da estrutura e dinamica relacional (Wendt & Crepaldi, 2008), por seu lado
0 ecomapa representa as relacdes existentes com pessoas e estruturas socias do meu
envolvente (Pereira et al.,, 2009), clarificando a percecao das relagdes familiares e da rede
de suporte, assume relevo como estratégia na detecdo de necessidades do doente e
familia. Cobos et al. (2002a, p.576) acrescenta que a “valoracién familiar deberia aplicarse
sistematicamente para detectar de forma temprana las alteraciones e intentar modificar
consecuencias inadequadas”.

Lima (2013) através de um estudo que tinha como objetivos analisar os resultados da
traducdo/adaptacdo cultural do inventario das necessidades da familia e identificar as
necessidades do familiar/cuidador do doente oncolégico paliativo, constatou que as
necessidades mais destacadas pelos familiares, classificadas como “muito importantes”
foram: ter as questdes respondidas com honestidade; conhecer fatos especificos
referentes ao prognostico do doente; sentir que os profissionais se preocupam com os
doentes; obter explicagdes em termos compreensiveis; ter garantia de que sdo prestados
os melhores cuidados possiveis ao doente; conhecer os sintomas que a doenca e
tratamento podem causar. Em termos gerais identificaram-se trés categorias principais:
garantia dos cuidados prestados, obtencao de respostas em termos compreensiveis e
conhecimento sobre a doenca (Lima, 2013).

Um outro estudo, aplicado a cuidadores no contexto domiciliario identifica dois
dominios prevalentes de necessidades: apoio que capacite os cuidadores a
providenciarem cuidados adequados ao doente e apoio pessoal dirigido aos proprios
cuidadores (Ewing, Grande, & National Association for Hospice at home, 2013).

Sancho, citado por Neto (2010) refere como necessidades da familia do doente
terminal: receber informacao clara, realista e honesta; respeito pelas suas crencas,
valores e atitudes; certificar-se de que faz tudo pelo doente; disponibilidade e receber
apoio emocional por parte da equipa; estar com o doente com intimidade e privacidade;
participar nos cuidados ao doente; reparar a relagdo; expressar sentimentos; conservar a
esperanca realista; receber apoio espiritual e reconhecimento da qualidade assistencial.

Nesta linha, Guarda, Galvao, & Gongalves in Barbosa & Neto (2010) identificam como
preocupacdes do cuidador, o medo do sofrimento do doente e do proprio; as suas
capacidades para cuidar e poder fazé-lo até ao fim; a incerteza face ao apoio social,
familiar e dos servicos de saude; as possiveis situa¢cdes de emergéncia; e quanto ao
momento da morte como reconhece-lo e como obter o certificado de 6bito.
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Cobos et al. (2002a) num artigo de revisao acerca do cuidado a prestar a familia
identificaram um conjunto de cinco situa¢des/alteracdes que podem afetar os membros
da familia e doente, de forma individual e nas relagdes estabelecidas entre si e com a
equipa: conspiracdo do siléncio, exaustdo do cuidador, reacdes emocionais na familia,
claudicacao familiar e apoio no luto.

A conspiracdo do siléncio é uma alteragdo da comunica¢do familiar que advém dos
familiares no sentido de proteger o doente, evitando que este sofra com a realidade.
Fruto da cultural ocidental e da materializagdo da familia numa atitude social de fuga face
a morte. Barbero (2006) acrescenta a dificuldade da prépria familia em enfrentar o
sofrimento, sendo a conspiracdo do siléncio uma forma de negagdo, baseando-se na
falacia - nao se falando do tema, ignora-se existéncia do problema. A nao equidade no
acesso a informacao e o silenciar da verdade sao fontes de tensdo dentro da familia e na
relacdo com a equipa, derivada da contensdo em evitar dar informagdo sobre a doenca ou
prognoéstico. Desmontar a conspiracdo do siléncio e a triangulagdo existente exige
intervencoes especificas da equipa, continuadas e delicadas (Cobos et al, 2002a). A
familia devera ser consciencializada da importancia de discutir o assunto com o
conhecimento do doente, para que este possa tomar decisdes informadas e idoneas,
atribuindo-lhe o devido papel ativo no cuidar. A comunicacdo com sentido numa relacao
de confianca assume-se como a mais importante estratégia de intervencao, de forma a
incitar uma atitude flexivel nos familiares. Os profissionais de saide devem ter
interiorizado que este pedido muitas das vezes suporta a dificuldade da proépria familia
em lidar com a situagdo, é uma forma de autoprote¢do, que por sua vez tem de ser
cuidada. Por vezes, inibem a sua angustia e sofrimento por meio de um fingimento de
normalidade ou por meio de siléncio (Pereira & Lopes, 2005). No inverso é o proprio
doente quem omite a sua situacdo clinica dos familiares, a atuagdo do profissional passa
por explicar a familia a op¢cdo do doente e tentar que este adote uma postura mais flexivel
permitindo receber o apoio e envolvimento da familia (Cobos et al.,, 2002a).

A informacdo ao doente e familiares deverd ser partilhada na medida adequada,
considerando o nivel de informacao que o doente deseja receber e partilhar com a
familia/cuidadores, ajustando ritmo de acordo com os desejos e capacidades cognitivas
do doente e familia.

A conspiracao do siléncio podera ainda partir dos proprios profissionais de saude.
Estes poderao sentir desconforto e evitar lidar com problemas relacionados com a morte
e o morrer. A falta de preparagdo e formacdo estdo normalmente na génese deste
problema de comunicacdo (Tavares in Barbosa & Neto, 2010).

Durante a pratica clinica contatei pouco com esta situacdo. Descrevo o caso de um
senhor com 86 anos de idade, vitivo, com diagndstico de adenocarcinoma da proéstata a
fazer tratamento hormonal desde 2001, com metastases pulmonares malignas? (familia
recusou continuar estudo). Antecedentes pessoais de hipotiroidismo, doenca pulmonar
obstrutiva crénica (DPOC) e artrite reumatéide. Desconhece o diagnostico. Apenas sabe
que tem um problema nos bréonquios desde ha anos e que tem algo na prostata mas que
lhe disseram que era “bom” e que se trata com uma injecdo trimestral. Revela
preocupacao por ter de estar aos meses com os filhos. Esta é uma situacao de conspira¢do
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do siléncio de ha varios anos e que a familia pretende manter, pois na opiniao dos filhos
tem permitido ao pai ultrapassar a doenca. A equipa explicou a familia que a auséncia de
informacdo e a mentira ou ocultacdo de informacdo relevante sdo motores de
inseguranca e desconfianga para o doente. Na condicdo de doenga incuravel e progressiva
em oposicdo “ a algo que tem mas que é bom”, é o doente o primeiro a aperceber-se que a
sua evolucao clinica denota algo de errado. A equipa abordou a familia sem nunca a
hostilizar, tendo sempre bem presente que esta necessita de ser acolhida e cuidada,
tranquilizando que nunca sera dito nada que o doente ndo queira saber, explicando os
efeitos possiveis da conspiracdo do siléncio bem como os sentimentos e custos
emocionais que podem advir, oferecendo ajuda na quebra desta barreira e possibilitando
que o doente fale acerca das suas suspeitas.

Outra das alteragdes prende-se com a sobrecarga fisica e emocional a que o cuidador
principal esta sujeito, concorrente para uma elevada prevaléncia de transtornos como a
ansiedade e depressdo. Neste campo, a negligéncia da prépria saude por parte do
cuidador, o distress precipitado por sentimentos de impoténcia e desamparo, a
dificuldade na gestdo de conflitos familiares e a perda de identidade social (resultante de
isolamento e pressdes financeiras) sao apontados por Cobos et al. (2002b) como
indicadores de risco. A carga fisica, psicoafectiva e social surge em resultado das
responsabilidades do cuidados e da perce¢do de perda eminente de um ente querido,
predomina sobretudo sobre o cuidador principal, mas estende-se aos restantes
elementos familiares.

E patente a importancia da avaliacdo periédica das condi¢des do cuidador para a
prestacdo de cuidados e o suporte as suas necessidades. O apoio a familia constitui um
pilar importante nos cuidados prestados pela ESCP. Ainda assim, ao nivel da sobrecarga
do cuidador, a equipa nao utiliza um instrumento especifico que objetive a sua avaliagao.
Socorre-se de uma escala numérica de 0 a 10 na classificacdo individual da sobrecarga
afetiva e fisica.

As guidelines determinam a importancia de identificar as necessidades dos
cuidadores, de ordem psicolégica, fisica, social, cultural, espiritual, financeira e elementos

“«

praticos. Questdes como: “Como se sente com toda esta situagdo?”, “Quais sdo as suas
principais preocupagées?”, “De que forma a podemos ajudar?”, “O que podemos fazer por
si?”, podem ser colocadas. Uma vez identificadas as necessidades do cuidador, deve
desenvolver-se um plano de atuagdo com vista a sua resolucao, em articulagdo com este

(Hudson et al., 2010).

Depreende-se pelo exposto, que a atuacao deve incidir ndo sé no cuidador principal
como em todo o grupo familiar. Em relacdo ao primeiro, deve privilegiar-se o
esclarecimento de duvidas sobre a doenca e o seu papel como cuidador, reforcando
positivamente o seu papel no cuidar, e sobre a necessidade de compartilhar as
responsabilidades do cuidado com outros elementos da familia e/ou articular com os
recursos sociais disponiveis. Com o grupo familiar importa trabalhar a ressalva do papel
do cuidador principal e a necessidade de distribuicdo de tarefas de forma a permitir
periodos de descanso (Cobos et al., 2002a).
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Para além destas intervencoes a ESCP privilegia outras, tais como: valoriza¢do e
incentivo ao cuidado prestado; ajuda na organizacdo familiar para a reparticao dos
cuidados, estimular mecanismo de coping, procura de estratégias facilitadoras do cuidar,
facilitar a livre expressdo de sentimentos e receios com respetiva atencdo e resposta a
esses receios, através de disponibilidade e apoio da equipa, e ainda sinalizar para
aconselhamento psicologico. Destaco o acompanhamento continuado assegurado pela
equipa no seu horario laboral e pelo sistema de Atencién Continuada. Era notoério o
sentimento de seguranca, protecdo do doente e cuidador/familia perante a
disponibilizacao do contato da equipa para qualquer eventualidade e necessidade, desde
0 primeiro contato.

Num dos casos acompanhado pela equipa, a esposa de um doente - Sr. G- evidenciava
sentimentos de tristeza face a realidade da doenga e sua progressao e a incapacidade de
recuperacao do marido. Era claramente uma familia matriarcal, com elevada coesdo e
unido, quando presentes filhos e netos participavam nos cuidados no sentido de aliviar a
cuidadora. O Sr. G apresentava dependéncia parcial nas AVD’s, exceto na necessidade de
comer e beber em que era totalmente dependente por se encontrar entubado
nasogastricamente. Possuia a particularidade de se encontrara a fazer uma medica¢do
num horario de duas em duas horas. A esposa contava-nos que durante o dia ndo havia
problema, pois estava sempre presente. O problema era durante a noite, pois para
conseguir cuidar do marido nao podia descansar e que isso a estava a deixar doente, por
outro lado sentia culpa por ndo conseguir cuidar do marido como este precisava, sendo
ela quem tinha essa responsabilidade. O apoio prestado pela equipa focou-se na
valorizacdo do esfor¢o e empenho no cuidado ao marido e no alerta para a importancia
de cuidar de si. E importante realgar a atuacdo dos cuidadores, reconhecendo quando
prestam bons cuidados e reafirmando que o seu familiar esta a receber os melhores
cuidados possiveis. O facto de se transmitir confianca permite que estes sintam que
desempenharam o seu papel e consequentemente sentir que fizeram tudo o que estava ao
seu alcance para que o seu familiar tivesse qualidade de vida. Outra das intervencoes foi
chamar atenc¢do para necessidade de contratar uma cuidadora informal, pondo ao dispor
o trabalho da assistente social na resolugao deste aspeto. Chamada de atengao acolhida
pela familia, que contratou uma cuidadora informal que permanecia durante o periodo
noturno prestando todos os cuidados necessarios.

A ma gestdo do processo de cuidar precipita situagdes de sobrecarga por sua vez
geradoras de claudicacdo familiar, expressao de elevada carga afetiva e forte crise
emocional, que consiste na solicitacdo reiterada dos familiares para a transferéncia da
responsabilidade dos cuidados para um determinado agente do sistema de saide (Cobos
et al., 2002a). A intervencao ideal neste ambito é preventiva, através do alivio completo
do sofrimento do doente, apoio continuo e a partilha de responsabilidades diminuindo a
carga afetiva dos cuidadores.

Se a familia se torna incapaz de responder aos cuidados no domicilio por exaustdao ou
por claudicacao, devem procurar-se solucdes que permitam o seu descanso, mantendo
aberta a hipotese de internamento (Cobos et al., 2002a).
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Um dos casos observados relata a situagdo de um doente, o Sr. E de 80 anos, com
diagnostico de tumor de Kklatskin, neoplasia da vesicula biliar e colangiocarcinoma,
desconhecedor do progndstico, PPS 20, Barthel 20, deterioragdo cognitiva leva, refere
cansaco (4 no ESAS), sem dor, sem prurido, dispneia (4 no ESAS); vive com a esposa -
principal cuidadora, tendo o apoio das duas filhas. A ESCP foi chamada a intervir para
avaliacdo e coordenacao da alta. Esta realizou-se entre o doente, cuidador principal e uma
das filhas, sempre presente no internamento do pai. Dada a deterioracdo funcional
apresentada é incluida a assistente social no sentido de disponibilizar equipamentos e
recursos sociais para suporte aos cuidadores. Apés 24 horas da alta o doente regressa ao
hospital por agravamento do estado geral e dificuldade da familia em prestar cuidados. E
encarecido o pedido de internamento por parte da familia. Perante a exacerbag¢do de
intensificar cuidados ao doente nesta fase da vida emerge a exaustdo conducente a
situacdo de claudicacao. Do ponto de vista reflexivo, ha necessidade de assumir que a
intervencdo da equipa poderia ter sido mais aprofundada e precoce dentro do que era
possivel (a equipa acompanhava o dente e familia acerca de dois dias), o que teria
permitido, possivelmente, que o doente permanecesse em casa junto dos seus, falecendo
no seu intimo e em que a familia experienciasse realizacdo pessoal, satisfacio no
cumprimento de um dever moral e autocontrolo, ao invés de impoténcia e desamparo.

Ressalva-se o aspeto comumente observado durante a pratica, em que perante o
internamento do doente, era o cuidador principal quem acompanhava o doente
permanentemente, Destaca-se positivamente a politica do hospital que permite o
acompanhamento do doente 24 horas por dia, no entanto ha um aspeto que nao pode ser
descurado e que se prende com o fato de que estando o cuidador principal sempre com o
doente no internamento acaba por nao aliviar a imperatividade dos cuidados e contribuir
para a exaustdo. E importante advir o cuidador para esta situagdo, incentivando este a
cuidar de si, a ausentar-se, a distrair-se, a rotatividade dos elementos familiares no
acompanhamento ao doente.

As reagcdes emocionais manifestadas pelos familiares constituem outra alteragdo
importante. Evidenciam-se a negacdo, colera ou raiva, medo, ambivaléncia afetiva e
ansiedade (Cobos et al.,, 2002a). A negacdo pode ser manifestada através de atitudes de
racionalizagdo ou minimizagdo para mascarar a realidade dos fatos, devendo ser
abordada com delicadeza para que os familiares se ajustem a realidade, adequem as suas
expetativas e nao prejudiquem o cuidado ao doente. A célera é por si uma manifestacao
de inadaptacdo, em que a premissa é nao responder com agressividade, para tal os
autores sugere uma reunido ou conferéncia familiar dirigidas a desativagdo da raiva,
reconhecendo limitagdes e reestruturando objetivos. O medo constitui outra rea¢do
emocional frequente, transversal a todos os agentes, cuja confrontacao deve passar pela
normalizacdo e validacdo dos medos dos familiares, dissolvéncia de duvidas existentes e
assegurar o apoio continuo. “ Nada tranquiliza mds a la familia temerosa que saber que
puede contar com los profesionales sanitdrios sempre que los necessite” (Cobos et al,
2002a, p. 579). A ambivaléncia afetiva encontra-se na presen¢a simultanea de
sentimentos contraditérios relativos ao doente, na qual a morte é temida mas por outro
lado desejada por supor alivio fisico e psicolégico. E uma reacdo abolida pela familia por
ser moralmente inaceitdvel, em que um aumento continuo deste sentimento provoca
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crises de ansiedade e episddios de cdlera. A abordagem aconselhada assemelha-se a
adotada no controlo do medo, isto é, normalizar a situagdo sem emitir juizos de valor.

A udltima grande alteracdo que afeta a familia tem a ver com o apoio e
acompanhamento que necessita apos a morte do doente. A intervencao profissional deve
estra centrada na relacdo de ajuda e acompanhamento continuo sem cair no erro da
“hospitalizacao” da assisténcia, e na dete¢cdo precoce de fatores de risco de mal-estar
psicoldgico e processos de luto complicado.

Na pretensao de dirigir resposta as alteragdes supramencionadas, a OE (2011, p. 4)
estabelece como competéncia do enfermeiro especialista: “reconhecer os efeitos da
natureza do cuidar em individuos com doenga crénica incapacitante e terminal, nos seus
cuidadores e familiares (...), com substancia na identificacdo de fatores de risco e
situagdes problematicas associadas a exaustdo fisica e emocional e na utilizagdo de
estratégias de autocuidado para minimizar potenciais geradores de stress relacionados
com a dependéncia crescente e proximidade da morte a pessoas com doenga crénica
incapacitante e terminal, cuidadores e seus familiares.

A conferéncia familiar surge também neste ambito como ferramenta estruturada de
intervencdo na familia, que para além da partilha de informacdo e sentimentos pretende
também coadjuvar na mudanca de certos padrdes de interacdo familiar. De facto as
conferéncias familiares constituiam um momento privilegiado de interacdo (doente,
familiares e profissionais de saude), sendo inseridas no decorrer das consultas aos
doentes e familia e em visitas domicilidrias. A ESCP em ajuste com as recomendacdes
utilizava este instrumento terapéutico em situacdes de deterioracdo do quadro clinico do
doente, alteracdes significativas no plano de cuidados, como sejam a suspensdo de
medidas e terapéuticas futeis, UDHV, familias demandantes e/ou agressivas e situacdes
de conflitos intrafamiliares ou com a equipa. Os objetivos da sua realizacao passam por
tornar a comunicagcdo mais clara, partilhar informagdes e sentimentos, clarificar
objetivos, apoio e aconselhamento e reforgar a resolucdo de problemas (Neto, 2003).

Os UDHV sao, citando Neto in Barbosa & Neto (2010, p.388), (...) uma etapa de grande
impacto emocional para o doente, familia e equipa terapéutica (..) um periodo de
expressao de sentimentos, de despedidas, de conclusdes, de encerrar ciclos, o que carece
de alguma intimidade e tranquilidade (...) o domicilio é certamente o lugar onde, uma vez
garantido suporte eficaz, todas estas tarefas melhor se podem cumprir”.

Pelo significado especial que assume na materializagdo do final esperado, em que o
sentimento de perda é mais claro, a situacdo de UDHV assume-se como momento de
intensificar os cuidados de conforto ao doente e o apoio a familia. Esta é de facto uma fase
de elevado stress psicoemocional para a familia, com maior necessidade de atengdo e
suporte, importa relembrar que para muitas familias este € um momento unico pelo qual
nunca passaram e por isso gerador de grande angustia face ao desconhecido. O
estabelecimento de uma relacao terapéutica e comunicacdo eficaz com a familia desde o
inicio assegura um apoio essencial nesta fase, reforcado com a disponibilidade efetiva e
afetiva, sensibilidade e compaixdo do profissional de saidde inserido numa equipa
interdisciplinar. A fase prévia ao falecimento de um familiar deixa uma marca profunda
nas recordacgdes de toda a familia.
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Desta forma, as intervengdes passam pela contemplacio e normalizacdo de
sentimentos ambivalentes, a valorizacdo do bom cuidado, a exploracdo de temores com
sentido na disponibilizacdo para esclarecimento de qualquer duvida que surja, a
explicacdo e consensualizacdo de mudanca de objetivos terapéuticos, a explicacdo de
possivel perda da capacidade para deglutir e comunicar, frequentes nesta fase, com
salvaguarda da sua normalidade, o transmitir da importancia de expressdo de afetos
(com especial relevancia do toque) num momento de despedida ainda que o doente possa
ndo conseguir comunicar verbalmente, e o esclarecimento de como reconhecer e como
proceder perante a morte sao preceitos de rigor no apoio as possiveis dificuldades que
surgem a familia e cuidador, que ambicionam a manuten¢do do cuidado nesta fase e
pretendem facilitar a adaptacdo a perda eminente.

Citando a APCP (2006, p.2) “os cuidados paliativos devem ser prestados em qualquer
estadio da doenca, desde o diagndstico até a fase terminal, incluindo o apoio no luto,
tendo em atencdo o grau de sofrimento associado”. O apoio a familia e/ou cuidador
estende-se desde o diagnostico de doenga até que depois da morte, integre naturalmente
a perda com o retomar das atividades sociais e a reposicao dos papéis familiares.

Pode definir-se luto como uma reagdo adaptativa natural a qualquer tipo de perda,
real ou simbolica, significativa. Ndo se trata de um sentimento tnico, mas sim de uma
completa sucessdo de sentimentos que necessitam de um certo tempo para serem
superados (Garcia, Martin, & Méndez, 2010). Destaca-se assim a sua natureza complexa e
multidimensional com influéncias emocionais, cognitivas, comportamentais, sociais e
espirituais (Astudillo, Mendiuneta, & Casado, 2007; Twycross, 2003). Garcia et al. (2010)
sublinham a diversidade individual, em que cada pessoa experiencia, expressa e adapta-
se a perda de diferentes formas e sem um tempo definido, ndo sendo de todo um
processo linear.

Barbosa in Barbosa & Neto (2010), ainda que validando a ideia anterior, define trés
fases do processo de luto: o evitamento no qual o enlutado evidencia choque e nega a
perda protegendo-se da realidade, podendo alternar com dor mental e lamentagdes; a
consciencializagcdo caraterizada por uma intensidade afetiva indutora de periodos de
desconforto emocional ou fisico, isolamento social e preocupa¢des inerentes ao falecido
passiveis de despoletarem sentimentos de revolta e culpa, ou ainda reagdes de
irritabilidade exagerada ou projetada; e o restabelecimento em que existe interiorizacdao
da perda permitindo um reinvestimento no futuro, delineando novos objetivos.

Por seu lado Twycross (2003) descreve cinco fases do luto, sendo estas: choque,
separacao, desespero, aceitacado, resolucao e reorganizacao.

Weeler-Roy & Amyot (2004), SECPAL (2002) e Twycross (2003) fazem referéncia a
diversas reacdes multidimensionais passiveis de se manifestarem no processo de perda, e
nas quais incluem fenémenos fisicos, comportamentais e de conduta, reagdes cognitivas,
reacdes emocionais e espirituais. Estas reacdes sdo respostas normais, necessarias e
esperadas que precisam ser vividas para que a perda seja ultrapassada e para que os
enlutados consigam reestruturar o seu papel no ambito social, para tal e no sentido de os
tranquilizar deve ser validada a sua normalidade no processo de luto.
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Perante o desenrolar das fases devemos sobretudo dirigir a nossa ateng¢ao para o grau
e duracdo da negac¢do, a proporcionalidade e rigidez dos sentimentos de culpa e
irritabilidade e para a desvinculagdo progressiva e integracdo de novos papéis e
atividades (Barbosa in Barbosa & Neto, 2010).

O processo de luto para além das fases ja referidas engloba também determinadas
tarefas que a pessoa ira assumir em diferentes momentos como o objetivo de se adaptar e
restabelecer o equilibrio, sendo estas: aceitar a realidade da perda enfrentando-a;
trabalhar as emocgdes e a necessidade de experimentar a dor da perda, de a sentir, de a
viver e de ndo a negar; adaptar-se a nova realidade sem a pessoa falecida; recolocar
emocionalmente o falecido e canalizar o afeto/investimento emocional para outras
relacdes emocionais e/ou atividades (Worden, 2002).

Embora a maioria das pessoas consiga mobilizar os recursos internos para enfrentar
o processo de luto sem necessidade de ajuda profissional, a disponibilidade, o apoio, a
atitude empatica e a avaliagdo das verdadeiras necessidades atuam no sentido de
prevenir situacdes de luto complicado.

Barbosa in Barbosa & Neto (2010) preconiza que a intervenc¢do especifica no luto se
baseia em trés niveis: Apoio, Aconselhamento e Terapéutica. O apoio implica a
intervencao do profissional de saude através da cedéncia de informacao sobre o processo
de luto e os recursos disponiveis, tanto no imediato como a longo prazo. Regido por
principios, no imediato importa considerar o doente e a familia como uma unidade Unica
de cuidados; permitir a discussao aberta sobre a doenca e os varios aspetos relacionados;
providenciar suporte emocional; facilitar assisténcia pratica; e respeitar as praticas
culturais e religiosas. O aconselhamento apresenta-se como um suporte formal de apoio a
reflexdo da perda, no sentido de acompanhar mais que tratar, utilizando a contencao
emocional e a relacao de ajuda, tem como objetivo a detegdo precoce de situacdes de
risco que permite a referenciacdo para equipas especializadas. Deverd ser dada ao
individuo ou grupo familiar a oportunidade de refletir sobre a perda através de grupos de
auto-ajuda, do uso de fotos, diarios, livro de memdrias, role-playing, da técnica da
“cadeira vazia” e a estratégia da carta ao falecido. Estas técnicas, rituais de luto,
independentemente da cultura sao um excelente recurso de partilha, apoio e como meio
de despedida dos enlutados (Weeler-Roy & Amyot, 2008; Worden, 2002). A abordagem
terapéutica sobressai perante lutos complicados/patologicos e a qual associa uma
intervencdo especializada por equipas de saide mental ou psicoterapeutas com formagao
em trabalho de luto.

Impde-se aos profissionais de saide interveng¢des no sentido de potenciar recursos
individuais e familiares com o objetivo de uma reorganizacdo compartilhada e com a
finalidade de facilitar o adequado manejo das suas emocdes, pensamentos e
comportamentos, para uma melhor adaptacao a perda. A intervencdo no grupo familiar
revé-se no sentido de encorajar a entreajuda entre os elementos da familia e incitar a
uma comunicagdo aberta.

O NQF (2006) sublinha a importancia dos CP na preparacdo do doente e da familia
para o processo de morrer e para a morte, promovendo oportunidades de crescimento
pessoal e de apoio no luto. No reforco desta ideia, ainda o NQF (2006) indica que um
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programa de luto devera iniciar-se pela avaliacdo do luto prévia a morte do doente, sendo
este o método mais eficaz para direcionar as intervengdes. “Establish a specific timeframe
for which individuals require bereavement support is lacking. The period of time for which
an individual requires bereavement support depends on the individual and his or her
relationship with the deceased. A minimum period of 13 months of bereavement support is
the NHPCO standard” (NQF, 2006, p. 35).

A SECPAL (2006) como critério de qualidade impde a existéncia de um programa
especifico de intervencdo que englobe um protocolo de identificacdo e intervencao
perante casos de risco luto patoldgico e mecanismos de acesso a este apoio. Também a OE
(2011, p. 4) em concordancia com este critério prevé o apoio “nas perdas sucessivas e nas
tarefas de resolu¢do do luto (incluindo o antecipatério e patoldgico) ” por forma a
substanciar a unidade de competéncia “respeita a singularidade e autonomia individual,
quando responde a vivéncias individuais especificas, a processos de morrer e de luto”.

A vulnerabilidade perante a perda promove o risco de possivel vivéncia de um luto
complicado ou prolongado. O modo como ocorreu a morte, se subita/inesperada,
sentimento de responsabilidade perante a morte, antecedentes pessoais de
psicopatologia, ma gestdo de perdas anteriores, lutos ndo resolvidos, sentimentos de
culpa, baixa tolerancia ao stress, baixa autoestima, histéria de doenca, assuntos pendentes
nao resolvidos, isolamento social, auséncia de apoio familiar, relagdo ambivalente ou de
dependéncia ou a recorda¢do dolorosa do processo de doenga sdo alguns dos fatores de
risco que podem predizer um processo de luto complicado e/ou patolégico (Barbosa in
Barbosa & Neto, 2010; Twycross, 2003).

Perante a existéncia de indicadores de risco conducentes das varias dimensdes, a
equipa procedia a uma avaliagdo tanto quanto possivel precoce, detalha e sistematica
com o intuito no desenvolvimento de estratégias de ajuda especificas. A evidéncia
(Hudson et al., 2010) aconselha a utilizagdo de instrumentos de avaliagao de risco no luto,
no entanto estes ndo foram ainda abrangidos na pratica clinica da equipa.

Os cuidadores poderao beneficiar de preparacao para a perda e de apoio no luto apés
amorte do doente, o que significa que devera prestar-se suporte psicolégico durante toda
a trajetoria da doenga (Payne et al,, 2010). A experiéncia do luto é personalizada, pelo
que deverao disponibilizar-se diferentes abordagens a gestdo da perda do familiar
doente. Alguns individuos iniciam a vivéncia da perda mais intensamente antes da morte
do doente - luto antecipatério — outros experienciam a dor apds a morte por periodo
prolongado - luto complicado ou patolégico, que ocorre aproximadamente em 10 a 20%
dos individuos enlutados (NQF, 2006).

Garcia et al. (2010) apresentam um conjunto de recomendacgdes aos profissionais em
CP no sentido de contribuirem para a normalizacdo do processo de luto nos familiares
dos doentes, fazendo a distin¢do entre interveng¢des a realizar antes e depois da morte.
Assim, numa fase anterior ao falecimento do doente, preconiza-se que a intervencao da
equipa multidisciplinar incida:
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- ao nivel do controlo sintomatico, ja que a efetividade desse controlo ird ter uma
repercussao importante no horizonte emocional da familia, recordando a fase final do seu
familiar com uma boa qualidade de vida e de cuidados;

- em informar a familia sobre o diagndstico e progndstico, considerando sempre os
direitos do doente quanto aos principios da autonomia e informagao sobre o seu estado
de saude;

- na comunicagao do diagnéstico ao doente, devendo ser deixadas claras as vantagens
de ter o doente como protagonista da sua doencga, respeitando assim os seus desejos em
conhece-la;

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

- em estimular e promover a comunicacgao intrafamiliar (doente/familiares);

- em preparar e informar a familia para a fase de UDHV, numa perspetiva educativa e
preventiva;

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

- na recomendacdo da participagdo de toda a familia no funeral, incluindo as criancgas
maiores de cinco, anos para que tomem consciéncia do sucedido.

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

- clarificar diividas remanescentes acerca da morte do familiar;
- abordar as circunstancias em que se consumou a morte;
- explorar a existéncia de sentimentos de culpa;

- valorizar os cuidados oferecidos pela familia ao doente da forma mais objetiva
possivel;

- reorientar falsas crencas que dificultem a expressao de sentimentos;
- aconselhar a ndo tomada de decisdes precipitadas;
- informar os familiares sobre a efetividade da evolugdo do luto;

- disponibilizar a possibilidade de realizagdo de novas consultas de acompanhamento
ao luto.

Na fase anterior ao falecimento, cooperei na realizacdo das intervencoes descritas
com especial enfase no controlo sintomatico eficaz, nos aspetos da comunicacao
empatica, na envolvéncia e sua valorizacdo dos familiares nos cuidados e na prevencao da
exaustdo do cuidador. Eram também exploradas as condigdes fisicas, psicolégicas,
emocionais e espirituais para despiste de fatores predisponentes de risco de luto
complicado.
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Apéds a morte do doente, cerca de 72 horas depois, era estabelecido contato com os
familiares para apoio emocional, mostrar disponibilidade de acompanhamento, avaliar as
suas necessidades e adaptar o plano de cuidados de apoio no luto de acordo com a
avaliacdo efetuada. Aproximadamente duas a trés semanas depois, era enviada uma carta
de luto a familia, assinada pelos membros da equipa, com o objetivo de expressar
condoléncias, reforcar positivamente os esforcos desenvolvidos pelos familiares e
mostrar toda a disponibilidade dos membros da equipa para o que fosse necessario. Apos
periodo de quatro semanas desde o 6bito, os casos sinalizados como potenciais de risco
para luto complicado e/ou patoldgico, eram novamente contactados telefonicamente,
sendo oferecido suporte emocional e encaminhamento para consultas periédicas com o
psicologo da equipa caso surgissem sinais de manifestacdo de complicagdes no luto ou
por manifesta vontade do familiar, consultas as quais nao tive oportunidade de assistir.

No decorrer da pratica clinica destaco o facto interessante de familiares procurarem a
equipa apds algum tempo do falecimento do seu ente querido para agradecer
pessoalmente pelos cuidados prestados tanto ao seu familiar como a eles proéprios,
reconhecendo o trabalho desenvolvido. No meu entender os familiares agradecem
porque sentem que receberam, dedicam tempo do seu tempo para retribuir a equipa
aquilo que lhes foi transmitido, sentido imensa gratidao e apreco. Nao é de todo um
agradecimento unidirecional mas sim um... Obrigada nés, profissionais de satide por nos
deixarem cuidar do vosso familiar e de vés...

A filosofia dos CP defende claramente que a intervencao no luto deve ser considerada
um continuum, no sentido de garantir cuidados adequados e integrais a familia antes e
depois da morte do seu familiar.

3.5 Atividades de Formacao
A formacdo é um dos pilares basicos de desenvolvimento dos CP.

Deste modo, com o intuito de promover e consolidar a filosofia e principios dos CP e
potenciar metodologias de investigacao neste ambito, através de um processo continuum
de autoaprendizagem, foram realizadas diversas atividades de formac¢do no decorrer do
projeto de pratica clinica e relatério.

No ambito do presente ciclo de estudos foi realizada uma Revisdo Sistematica da
Literatura (RSL) intitulada: “Ultimos dias ou horas de vida: Fatores que interferem no
processo de diagndstico clinico em contexto de hospital de agudos”, e que sera exposta
em formato resumido na parte III deste relatério.

Os resultados desta investigacdo foram apresentados a comunidade cientifica no VII
Congresso Nacional de Cuidados Paliativos em Marco de 2014, no Carvoeiro, através de
poster com o mesmo titulo. Tendo como objetivos descrever os fatores que interferem no
processo de diagnostico do doente nos UDHV num hospital de agudos e ainda identificar
as repercussoes da auséncia deste diagndstico no bem-estar de todos os envolvidos. Das
principais conclusdes destaca-se a coexisténcia de diversos fatores que dificultam a
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realizacdo de um diagnostico de UDHV e a tomada de decisdes em contexto hospitalar. A
concorrer para esta realidade persiste uma cultura onde a existéncia de equipas de CP
continua a ser vista como nao prioritaria e onde as questdes da organizacdo do trabalho
se focam na produtividade e no tratamento de doentes agudos. A somar ao papel do
contexto onde sdo prestados os cuidados associam-se o papel do doente, da familia, do
profissional de satide e do contexto sociocultural. O poster é apresentado no Apéndice C, e
o certificado de participacdo comprovativo da sua exposicdo no Anexo B.

Como ja referido anteriormente no subtitulo 3.1 Trabalho em equipa foi realizada
uma sessao de formacdo no ambito da pratica clinica na ESCP. O tema abordado suscitou
o interesse dos profissionais presentes, gerando um saudavel debate e um momento
importante de partilha de experiéncias entre todos. Também exemplificativo do interesse
gerado e da relevancia desta temdtica para a prestacdo de cuidados adequados ao doente
nos UDHV nos diferentes niveis e contextos de satude, foi o facto do enfermeiro chefe da
urgéncia presente na sessdo manifestar a importancia de estender a mesma, a toda a
comunidade profissional do hospital e cuidados de satde primdrios. Por conseguinte,
fomos convidadas pelo organismo responsavel pelas atividades de formagao da area de
Saude de C. a ministrar a sessdao, em lingua castelhana: “El diagndstico clinico, la
evaluacion y los cuidados al paciente en los ultimos dias u horas de vida” na sala de
conferéncias do HCC, aberta a toda a comunidade profissional. Ainda que, agendada de
um dia para o outro (por motivos de término do periodo de estagio), destaca-se a
surpreendente e elevada afluéncia de profissionais. O que evidencia uma maior
motivacdo e sensibilizagcdo dos profissionais de satide para com as questdes relacionadas
com o fim de vida, constituindo-se ainda como importantes premissas no cuidar de
doentes e suas familias com necessidades paliativas. No anexo C apresenta-se o
certificado de oradora convidada referente a este momento formativo.

Outra das atividades de formagao prende-se com a participagdo como palestrante na
comunicacio livre (Apéndice D) intitulada “Ultimos dias ou horas de vida: Fatores que
interferem no processo de diagnéstico clinico, em contexto de hospital de agudos”,
inserida nas comemoracgoes do 662 aniversario da Escola Superior de Saude Dr. Lopes
Dias, responsavel pelo presente mestrado em CP. O certificado de participa¢do encontra-
se exposto no anexo D.

Por fim, constituindo-se como um legado do trabalho desenvolvido ao longo do 22
Curso de Mestrado em CP da ESALD, e com o intuito de contribuir para a criagdo de
“padroes” formativos e a certificacdo de competéncias nesta area, efetuou-se a submissao
da RSL, em Junho de 2014, subordinada ao tema” Ultimos dias ou horas de vida: Fatores
que interferem no processo de diagnoéstico clinico” para publicagdo na Revista Cuidados
Paliativos, sendo aceite em Dezembro do mesmo ano.

Estas atividades de formagdo acabaram por suplantar aquilo que estava planeado,
superando assim as expetativas no horizonte formativo e pessoal, e permitindo ampliar
as minhas competéncias pedagdégicas e cientificas.

Tendo ainda a finalidade de contribuir para o desenvolvimento e validagdo do
conhecimento, e para que cada profissional adquira, difunda e integre os conhecimentos
assimilados na sua pratica assisténcia.
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Parte lll - Projeto de Intervencao

A presente parte pretende demonstrar a aquisicdo de competéncias nos seguintes
aspetos: estruturacdo e implementacdo de programas em CP, promogao de programas de
formacao em CP para diferentes profissionais de satide e avaliacdo da qualidade dos
servicos e programas implementados.

Os CP como disciplina especifica tém desenvolvido um corpo de conhecimentos
substancial no qual baseia a sua pratica. A EAPC considera que o potencial de
desenvolvimento dos CP se baseia na educacdo e na investigacdo, como componente
essencial para a sua pratica (Vlieger et al. 2004). O PNCP (2010) acrescenta que a
investigacdo em CP deve ser apoiada e considerada como fator de desenvolvimento e
qualificacdo dos servicos.

O projeto de intervencdo que este relatorio descreve, inerente ao diagnostico clinico e
avaliacdo do doente nos ultimos dias ou horas de vida, surge no decorrer do presente
ciclo de estudos, perante a execu¢do de uma proposta de melhoria de qualidade, com
base na avaliacdo de necessidades ao nivel do contexto onde exer¢o fun¢des como
enfermeira de cuidados gerais. Sendo desenvolvido em parceria com a colega Sandra
Batista, que apesar de exercermos funcdes em contextos diferentes, constatamos que em
ambos os locais existe uma clara dificuldade por parte da equipa de satide no diagnostico
e avaliacao do doente nos UDHV. Este projeto contempla ainda um estudo de investiga¢do
realizado na UCB e que na vanguarda deste relatdrio se encontra detalhado.

Embora os manuais de boas praticas enfatizem a necessidade e a possibilidade de um
diagndstico precoce de UDHV, na pratica clinica este continua a ser feito de forma tardia,
sendo mesmo inexistente em alguns casos (Bloomer et al., 2011; Bloomer, Moss, & Cross,
2013; Coombs, Addington-Hall, & Long-Sutehall, 2012; Gibbins, McCoubrie, Alexander,
kinzel, & Forbes, 2009; Jakobsson, Bergh, & Ohlén 2007; Sorensen & ledema, 2010). Esta
situagdo conduz a uma predominancia irrealista dos cuidados curativos sobre os
cuidados paliativos e ao risco destes ultimos serem continuamente interrompidos por
medidas agressivas e inapropriadas (Jakobsson et al. 2007). Sem um diagnostico
atempado, a avaliacdo das necessidades e os cuidados prestados ao doente serdo
inadequados ao seu estado de saude (Gibbins et al. 2009).

Dado que UDHV correspondem a uma fase especialmente intensiva e delicada pelo
impacto que causa tanto no doente, como na familia e na equipa de cuidados, é premente
que os profissionais de saude adquiram competéncias pessoais e profissionais que lhes
permitam estar preparados para identificar o doente nesta etapa da vida, sentindo-se
simultaneamente seguros, perante o processo de gestdo dos cuidados em fim de vida
(Bloomer et al. 2013; Ellershaw & ward, 2003; Neto in A. Barbosa & 1. Neto, 2010;
Rosario, Pascual, & Fraile, 2002; Sapeta & Lopes, 2007).

Considerando que, a maioria dos doentes crénicos continua a morrer em hospitais de
agudos e que este tipo de contexto retine um conjunto de aspetos passiveis de influenciar
todo o processo de diagnéstico do doente nos ultimos dias ou horas de vida, importa
perceber quais os fatores que aqui interferem, como é que no seu conjunto influenciam e
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configuram o processo de diagnoéstico clinico e como é que a auséncia deste diagndstico
se repercute no bem-estar de todos os envolvidos (doente, familia e profissionais).

Neste sentido e com o designio na sintaxe de um melhor padrao de cuidados, foi
fundamental reunir numa primeira fase, evidéncia cientifica que permitisse identificar os
principais fatores envolvidos no diagnéstico do doente nos UDHV para posteriormente
trabalhar cada um deles junto das equipas interdisciplinares. Na pretensao de estabelecer
uma base cientifica orientadora dos cuidados ao doente em fim de vida, procedeu-se a
realizagdo de uma Revisdo Sistematica da Literatura como método de investigacdo,
intitulada: “Ultimos dias ou horas de vida: fatores que interferem no processo de
diagnéstico clinico em contexto de hospital de agudos”.

Metodologia

No sentido de sistematizar o estado do conhecimento sobre o objeto em andlise a
pesquisa foi direcionada de modo a responder a uma questdo central: “Quais os fatores
que interferem no diagnostico clinico do doente nos UDHV, num contexto hospitalar
destinado a doentes agudos?”. Com o objetivo de operacionalizar a questao de partida
associamos questdes orientadoras: Quais os fatores que facilitam e/ou dificultam o
processo de diagnéstico do doente nos UDHV? Qual o impacto das caracteristicas
pessoais, profissionais, sociais, culturais e do contexto de prestacao de cuidados, no
processo de diagnoéstico do doente nos UDHV? Partindo destas questdes, foram
delineados critérios de inclusdo, tais como: estudos de natureza qualitativa, realizados
entre Janeiro de 2008 e Setembro de 2013, no ambito do contexto hospitalar e que
incluissem apenas doentes adultos em fim de vida. Foram excluidos estudos cuja
abordagem da problemdtica ocorre-se unicamente em contexto comunitdrio ou em
unidades de CP. Definiram-se diversas combinag¢des de palavras-chave, recorrendo aos
idiomas portugués, francés, inglés e espanhol. Os parametros considerados
indispensaveis para a leitura, andlise e resumo dos artigos definiram-se segundo o
protocolo PICOD - Participantes, Intervengoes, Comparagoes, Outcomes e Desenho do
estudo, representados na tabela 4.

Tabela 4 - Protocolo de investigacao PICOD

Participantes | Quem foi - Enfermeiros e Médicos;
estudado? - Doentes nos ultimos dias ou

. Palavras-chave:
horas de vida;

- Hospital de Agudos. fatores; processo de
Intervengdes | O que foi feito? | - Diagnéstico de ultimos dias ou | diagnéstico clinico;
horas de vida;

- Fatores que influenciam o
processo de diagndéstico do

ultimos dias ou horas de

vida; hospital de agudos;

doente nos ultimos dias ou horas | factors; obstacle;
de vida. barrier; diagnose;
Comparagdes | Podem existir -Encontrar eventuais ) )
- - , . process of diagnosis; last
ou nao. comparagdes por carateristicas
de profissionais (enfermeiro/ hours or days of life;

médico) ou servicos.
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Outcomes Resultados, -Diagnéstico de ultimos dias ou end-of-life care; terminal
efeitos ou horas de vida: fatores que
consequéncias influenciam, positivamente ou

care; end-of-life;

. palliative care; care of
negativamente o processo de

diagnéstico clinico; the dying; acute hospital
- Efeitos do ndo diagndstico no acute hospital wards;
doente, na familia e nos

o . acutely unit.
profissionais de satude. y

Desenhodo | Como é quea Qualitativa: estudos
Estudo evidéncia foi fenomenolégicos; grounded
recolhida? theory, entrevista narrativa, focus

group; entre outros.

Para reunir a literatura cientifica relevante para a investigacao foram consultadas as
seguintes bases de dados de referéncia e de texto integral: Biblioteca do Conhecimento
Online (B-On); Biomed®; PubMed®; Scielo Global; Repositorio Cientifico do Instituto
Politécnico de Castelo Branco; Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal;
OPENDOAR - Directory of Open Acess Repository; ResearchGate; Elsevier; ScienceDirect;
EBSCO; The Cochrane Libary. Concomitantemente, de forma a refinar a pesquisa foram
ainda consultadas publicacbes de referéncia em CP, entre as quais: British Medical
Journal; Journal of Palliative Care; Palliative Medicine; Jounal of Palliative Medicine; End of
Life Journal; International Journal of Palliative Nursing.

Da pesquisa inicial realizada obtiveram-se 101 referéncias bibliograficas, das quais
apos leitura do abstract foram selecionadas 69. Numa ultima fase de selecao, em que foi
realizada a leitura integral de todos os artigos e aplicados todos os critérios de inclusdo e
exclusdo anteriormente referidos, o corpus de andlise ficou constituido por 11 artigos, dos
quais 7 de natureza qualitativa, 3 revisdes sistematicas da literatura e 1 estudo misto.

Resultados

A maioria dos artigos foi publicada no ano de 2013. Foi interessante verificar que
apo6s filtragem dos critérios de inclusao definidos nao foram encontrados artigos
relevantes para a tematica com origem na literatura cientifica portuguesa, ocorrendo a
maioria das publicagdes em paises de origem anglo-saxdnica e na Australia.

Torna-se assim interessante referir um estudo realizado por Baxter et al. em 2010
onde foram avaliados 40 paises, os quais sdo precisamente o Reino Unido, a Australia e os
EUA que lideram o ranking de locais considerados com melhor qualidade de cuidados em
fim de vida. A predominancia de estudos nestes paises pode associar-se a um maior
numero de infraestruturas especializadas na area dos CP, a existéncia de guidelines e
planos estratégicos norteadores de cuidados de exceléncia no final de vida (Baxter et al,
2010) e consequentemente ao maior desenvolvimento que a area dos CP assume nestes
paises. A estreita relacao entre a publicacao de artigos no ambito do diagnéstico de UDHV
e o Reino Unido pode ainda ser explicada pelo facto de este ser um pais intimamente
relacionado com o desenvolvimento de protocolos de cuidados integrados para o fim de
vida, em particular o Protocolo de Liverpool.
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Em termos de participantes dos estudos, encontra-se sobretudo uma perspetiva
direcionada para dois grupos profissionais, enfermeiros e médicos o que em si constitui
uma limitacdo dos mesmos. Importara no futuro avaliar fatores relacionados com outros
elementos da equipa, ja que estes terdo certamente um papel fulcral quer no diagndstico,
quer no colmatar de alguns dos obstaculos apresentados. Por outro lado, um menor
numero de estudos direcionados para a familia, pode estar relacionado com dificuldades
éticas em avaliar este grupo em momentos de grande stress emocional como sdo os
UDHV.

Ao nivel de servicos em estudo, importa realcar a elevada predominancia de unidades
de cuidados intensivos, fator que pode ser interpretado como um indicador de qualidade
pela crescente atengao e preocupacao dedicada a este grupo de doentes.

De acordo com os pressupostos tedricos de referéncia analisados e de forma a facilitar
a andlise deste artigo, organizaram-se os fatores que interferem no processo de
diagndstico em cinco categorias: doente, familia, contexto social e cultural, profissional de
saude e contexto de prestacdo de cuidados (figura 3).

Fatores relacionados com o doente

Apesar desta revisao se focar no estudo do doente adulto em fim de vida, importa
ressaltar o fator idade. Perante uma etapa do ciclo de vida onde nao é espectavel a
ocorréncia da morte, como é o caso de criancas, adolescentes e jovens adultos o seu
reconhecimento e aceitacdo constitui um processo dificil para os individuos, repleto de
incerteza e emocdo (Bloomer etal., 2011).

O diagnostico de base influencia também a acuidade do diagnéstico de ultimas dias
ou horas de vida. Doengas cronicas ndo oncoldgicas ou degenerativas e situagdes de
pluripatologia sdo as que maiores dificuldades trazem aos profissionais, existindo um
maior a vontade em identificar doentes com doengas oncoldgicas onde é clara a
delimitacdo entre a fase curativa e fase paliativa (Bloomer et al., 2011; Garcia-Caro et. al,
2010). Por outro lado a forma como decorre a trajetdoria da doenga configura também o
processo. Situacoes de insuficiéncias de 6rgdo em que o doente passa por repetidos
episddios de agudizacdo severa, antes mesmo da sua morte, muitas vezes inesperada
(Claessen, Francke, Engels, & Deliens, 2013), dificultam a previsdao de morte iminente e
provocam na equipa e na familia a crenga na recuperacao (Al-Qurainy, Collis, & Feuer,
2009). No que respeita as doengas degenerativas o declinio progressivo e prolongado ao
longo de varios anos, oculta os sinais e sintomas de proximidade de morte, dificultando a
transicdo para os cuidados adequados nesta fase da vida (Al-Qurainy et al, 2009;
Claessen et al.,, 2013; Gibbins et al., 2009).

0 estado clinico do doente - 0 estado de consciéncia, a agitacdo ou confusdo mental, a
instabilidade clinica e a necessidade de sedacdo - reflete-se na sua capacidade de
comunicacgao e participacao na tomada de decisdes influenciando substancialmente a sua
autonomia e configurando a expressao dos sinais e sintomas de proximidade de morte
(Al-Qurainy et al., 2009; Holland, 2013). As experiéncias prévias, as atitudes dos
familiares e a relacdo terapéutica desenvolvida com a equipa profissional, influenciam o
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processo de adaptacdo a doenga e a interacdo com as equipas de saude (Clabots, 2012;
Holland, 2013; Sheward, Clark, Marshall, & Allan, 2011).

Fatores relacionados com a familia

Ao estar inevitavelmente envolvida no processo de doenca, a familia adquire de forma
quase inata um duplo papel. Por um lado, é influenciada por todo o processo de doenca,
por outro constitui em si mesma um fator capaz de transformar a cascata de
acontecimentos que conduz ao diagndéstico do doente nos ultimos dias ou horas de vida.

E de salutar importancia a inclusdo da familia nos cuidados para que ela prépria
constitua um aliado durante o processo de diagnoéstico e de tomada de decisoes relativas
ao fim de vida. Nos estudos analisados verificou-se que o facto de existirem défices na
capacidade de comunicar com a familia, conduziu ao seu nao envolvimento no processo, o
que funcionou como barreira para a propria equipa de cuidados (Bloomer et al., 2013;
Clabots, 2012; Garcia-Caro et al., 2010; Holland, 2013). As divergéncias entre familia e
doente quanto a trajetdria dos cuidados, as expectativas irrealistas e a conspira¢ao do
siléncio constituem ainda fatores com elevado impacto nas atitudes da equipa e na
possibilidade de discussdo aberta acerca do verdadeiro prognéstico do doente (Bloomer
etal, 2011; Garcia-Caro et al,, 2010; Holland, 2013; Sorensen & ledema, 2010).

Fatores relacionados com o contexto social e cultural

Apesar de todas as mudangas socioculturais verificadas nas ultimas décadas, a morte
permaneceu como um assunto tabt intemporal e transcultural, provocando uma
frenética procura pela imortalidade (Al-Qurainy et al., 2009; Bloomer et al., 2011). A
medicina tecnologicamente avancada tornou-se o foco das sociedades modernas onde o
morrer € visto como um fracasso. A énfase colocada na cura conduziu a perda da
percecdo das verdadeiras necessidades e desejos do doente e sua familia (Holland, 2013),
e provocou nos profissionais uma consideravel ansiedade na comunicagdo do
prognostico e na discussdo do plano de cuidados para o fim de vida (Al-Qurainy et al,,
2009). A nivel hospitalar a negacao social da morte deixa a sua impressao, traduzindo-
se num conjunto de atividades frenéticas curativas nos instantes que antecedem a morte
do doente ou na distribuicdo destes por quartos de isolamento, para que a morte de um
doente ndo sufoque os restantes individuos (Bloomer et al, 2013). Por ultimo a
transculturalidade - praticas culturais e religiosas, valores e crencas de cada doente -
constitui também um fator a ter em conta no diagndstico, ndo so6 pela influéncia que pode
dar a todo o processo, mas também pela necessidade de cuidados culturalmente sensiveis
(Clabots, 2012).

Fatores relacionados com os profissionais de satde

Uma abordagem a este grupo unicamente centrada no foro profissional ou nas suas
competéncias técnicas tornar-se-ia demasiado redutivista. Importa entender estes
profissionais enquanto seres complexos que estabelecem uma relacao dinamica com o
meio que os rodeia e que interagem com pessoas em situacdo de particular
vulnerabilidade. De forma genérica a componente pessoal, a formacdo, a pratica
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profissional e os sentimentos vivenciados configuram a atua¢do do profissional durante o
processo.

As experiéncias prévias, as crencas, os valores e as opinides de cada profissional,
conduzem a divergéncia de pareceres no seio da equipa (Coombs, Addington-Hall, &
Long-Sutehall, 2012; Sorensen & ledema, 2010). A idade e um menor tempo de
experiéncia profissional com doentes em fim de vida sdo apontadas como fatores
dificultadores ao diagndstico, o que se traduz numa menor capacidade em avaliar sinais
subjetivos de proximidade de morte (Gibbins et al., 2009). Por outro lado, profissionais
com maior tempo de experiéncia com este subgrupo de doentes sdo associados a uma
maior capacidade na gestdo de conflitos e em lidar com situagdes de maior carga
emocional (Bloomer et al,, 2013; Coombs et al., 2012).

A negacio social da morte torna-se transversal ao profissional e conduz a reniténcia
em falar da morte, a sentimentos de medo quanto a proépria finitude bem como a
possibilidade da revivéncia de lutos anteriores nao resolvidos (bloomer et al., 2011;
Sorensen & ledema, 2010). Quando estes elementos sao geridos de forma ineficaz surgem
movimentos de fuga, com prejuizo na capacidade do profissional estar atento a
pormenores sugestivos de morte iminente (Bloomer et al., 2013). Contrariamente,
habilidades pessoais como a empatia, a capacidade relacional e a inteligéncia emocional
sao apontadas como facilitadores ao diagnoéstico (Bloomer et al., 2013).

A formacgdo é transversal a maioria dos estudos analisados, sendo os autores
unanimes ao concluir que a persisténcia de défices na area tem complicado a tarefa dos
profissionais no diagnéstico de ultimos dias ou horas de vida (Al- Qurainy et al., 2009;
Bloomer et al, 2013; Bloomer et al, 2011; Clabots, 2012; Garcia-Caro et al., 2010;
Holland, 2013; Sorensen & ledema, 2010). Sdo apontados como fatores desencadeantes, a
organizacdo curricular dos cursos base, onde disciplinas de cuidados paliativos sao
muitas vezes opcionais ou com reduzida carga horaria bem como a falta de formacao pds-
graduada (Clabots, 2012; Holland, 2013). Bloomer et al. (2011) introduz ainda um tépico
de salutar importancia neste dominio, a necessidade de estender a educa¢ao ao doente,
a familia e a sociedade para que estes possam compreender melhor a transi¢do dos
cuidados no final da vida e aceitar o diagndstico de ultimos dias ou horas de vida
(Bloomer et al., 2011).

O tipo de especialidade clinica do profissional e os seus conhecimentos base
sobre doenca aguda e/ou crdonica sido também elementos que influenciam a
interpretacdo de dados, a definicdo de objetivos e o estabelecimento de prioridades para
o doente (Coombs et al., 2012).

Tendo em conta que nenhum dos artigos do corpus de andlise era portugués é possivel
constatar que a necessidade de formacao e o impacto da sua auséncia sdo uma realidade
transversal a varios paises.

A comunicac¢do surge como elo de ligacdo dentro da equipa interdisciplinar, entre as
diferentes equipas hospitalares e claramente entre a equipa, o doente e a familia (Al-
Qurainy et al., 2009; Bloomer et al., 2013; Coombs et al., 2012; Sorensen & ledema, 2010).
E também através deste veiculo que se torna possivel estabelecer uma ponte entre os
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servicos onde sdo prestados os cuidados e as administragdes hospitalares, permitindo a
disponibilizacao de recursos ou a persuasao para a introducdo de protocolos integrados
de cuidados (Sorensen & ledema, 2010).

A dificuldade em lidar com a incerteza de um diagndstico, associada a défices na
capacidade de comunicacdo, impede a equipa de discutir abertamente sobre o estado do
doente, de procurar consenso quanto ao diagndstico e de redirecionar o plano de
cuidados. O que dificulta a transmissdo de informacdo a familia acerca do real estado de
saude do doente (Bloomer et al., 2013; Clabots, 2012). Um estudo de Seal em 2007,
referido por Holland (2013) salienta o papel dos enfermeiros na iniciagdo de didlogos,
quer dentro da equipa, quer entre a equipa e a familia, tendo ainda comprovado que sao
estes, quando devidamente bem formados, quem se sente mais confortavel em iniciar a
gestdo do didlogo acerca do diagndstico de ultimos dias ou horas de vida.

No ambito da pratica profissional o diagndstico pressupde uma avaliacdo
interdisciplinar e consenso na equipa (Coombs et al., 2012). O défice de critérios claros
e universais é apontado como agente dificultador (Garcia-Caro et al., 2010), impondo ao
processo um carater subjetivo. A dificuldade de prever exatamente o momento da
morte, a ndo solicitacdo de segunda opiniao a outros profissionais, a dificuldade na
gestdo de dilemas e progndsticos demasiado positivos, sobrestimando o tempo de vida,
sdao também motivos ao ndo diagnostico (Al- Qurainy et al., 2009; Bloomer et al., 2013;
Clabots, 2012). Toda esta ambiguidade é percetivel nos registos dos profissionais onde
expressoes como “para cuidados de suporte”, “apenas cuidados de conforto” ou “para nao
reanimacdo” substituem o diagndstico claro de “ultimos dias ou horas de vida” (Garcia-

Caro et al.,, 2010; Gibbins et al., 2009).

A morte interiorizada como algo contornavel gera sentimentos de angustia pessoal,
esperanca que o doente melhore e frustracio pessoal e profissional, que
condicionam a capacidade de tomar decisdes e incutem no diagndstico um pressuposto
de condenacdo e um deixar de lutar pelo doente. Sendo estes acompanhados da
manutencdo de medidas invasivas e da supressdo de cuidados ativos de conforto até aos
ultimos instantes de vida (Al- Qurainy et al., 2009; Bloomer et al., 2013; Garcia-Caro et al.,
2010; Gibbins et al., 2009; Holland, 2013).

Fatores relacionados com o contexto de prestacdo de cuidados “hospital de
agudos”

A cultura que se faz sentir ao nivel dos hospitais espelha o frenesim das sociedades
modernas onde estd impressa a negacao da morte. Estas instituicdes, vistas como locais
de esperanca e nunca de morte (Al- Qurainy et al., 2009; Clabots, 2012; Gibbins et al,,
2009) reforcam a dificuldade em realizar um diagndstico de ultimos dias ou horas de
vida. Aliado a este fator surge o foco de cuidados hospitalares centrado na investigacao,
na cura e no prolongamento da vida, em detrimento do conforto (Bloomer et al., 2011;
Clabots, 2012; Gibbins et al., 2009). Concomitantemente a nao integracao de praticas e
principios dos CP estd também relacionada com uma menor sensibilizacdo dos
profissionais, o que aporta maior nimero de lacunas ao nivel do diagndéstico (Sheward,
Clark, Marshall, & Allan, 2011).
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Aspetos organizacionais como a elevada carga de trabalho, a pressdo exercida
sobre quem aqui trabalha, o racio de doente por profissional, a coexisténcia de
cuidados a doentes agudos e a sobrevalorizacdo destes cuidados sdo também
apontados como fatores que influenciam o diagnéstico, ja que contribuem para centrar a
atencdo do profissional para tarefas de rotina e questdes técnicas (Bloomer et al., 2013;
Sheward et al, 2011; Sorensen & ledema, 2010). Concorre ainda para este facto o
ambiente impessoal, sem privacidade e ndo preparado para o cuidar no final de vida
(Al-Qurainy et al., 2009).

De forma expectavel, a maioria dos estudos referiu o trabalho de equipa como um
dos fatores com maior impacto ao nivel do diagnéstico. E interessante observar uma
continua referéncia a necessidade de uma visao holistica nos cuidados, que no entanto é
descurada quando estd em causa a visdo da equipa como um “todo”. Sistematicamente, os
profissionais apontam o trabalho de equipa como fator dificultador e raramente como
facilitador (Bloomer et al., 2011; Gibbins et al., 2009; Sorensen & ledema, 2010). Sao
referidos como obstaculos ao diagndstico: a reniténcia na partilha de informacdes, a
falta de consenso quanto ao diagnostico e as intervencdes a implementar, a nao
continuidade dos cuidados que permita uma avaliagdo continua e holistica, a frustracao
de alguns profissionais em torno de praticas, desigualdades e sistemas de protagonismo
enraizados na cultura hospitalar e na sociedade, as divergéncias muitas vezes ligadas a
subordinagdo historicamente associada a enfermeiros em relagdo as equipas médicas, os
constrangimentos, sobretudo referidos por enfermeiros, em nao participar ativamente na
realizacao do diagndstico e coexisténcia de diversas especialidades médicas (Bloomer et
al,, 2013; Bloomer et al,, 2011; Clabots, 2012; Coombs et al., 2012; Sheward et al., 2011;
Sorensen & ledema, 2010).

Nao obstante, a manutencao de padroes de comunicagdo eficazes, a reducdo de erros
no diagndstico, o acompanhamento interdisciplinar do doente e da familia, a
rentabilizagdo dos conhecimentos de cada profissional e a satisfagio de todos os
envolvidos sdo vantagens que se sobrepdem irrefutavelmente as dificuldades sentidas
por estes profissionais (Bloomer et al., 2013; Coombs et al., 2012; Sorensen & ledema,
2010). Apenas com a uniformizacdo de praticas é possivel providenciar cuidados
holisticos ao doente, evitar a sua fragmentacao pelas diversas especialidades hospitalares
e promover a equidade no acesso aos cuidados (Sorensen & ledema, 2010) articulando a
filosofia e a evidéncia dos CP com as praticas dos restantes profissionais (NICE, 2004).

Efeitos do nao diagndstico

Perante a inexisténcia de um diagndstico de UDHV a postura passiva que é assumida
pelos profissionais gera sentimentos de auto culpabilizacdo que persistem mesmo apoés a
morte do doente. Simultaneamente, a inexisténcia de consenso promove situacdes de
conflito dentro da equipa, com o doente e a familia; dificuldade em comunicar com os
envolvidos; transmissdo de informagdes contraditorias e fomento de esperanga irrealista.
Todos estes efeitos conduzem ao desrespeito pela autonomia do doente, ao descontrolo
sintomatico e a manuten¢do de medidas invasivas até aos ultimos momentos de vida
(Bloomer et al., 2013; Bloomer et al., 2011; Clabots, 2012; Coombs et al., 2012; Sheward
etal, 2011; Sorensen & ledema, 2010). Contribuindo sinergicamente para que se gere um
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ambiente onde a morte ndo tem lugar e o morrer ao contrario de um momento de
despedida, partilha e crescimento, se torne no ultimo e derradeiro muro que separa a
equipa e a familia do doente.

Um fim de vida com dignidade é a exigéncia que se impde aos profissionais e as
organizacdes de saude. Aprofundar conhecimentos e utilizar instrumentos de
planeamento relacionados com o fim de vida, sdo a resposta que se pretende das
instituicoes.

p— Processo de
Estado clinico adaptagdo a doenga
Trajetoria da Doenga }\ \4
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Figura 3- Fatores que interferem no processo de diagndstico clinico do doente nos ultimos dias ou
horas de vida, num contexto de hospital de agudos

4. Estudo de Investigacdao: Doentes com necessidades paliativas
em servicos de internamento hospitalares: numero de doentes e
adequacao dos cuidados nos ultimos dias de vida

Cuidar em fim de vida assume-se como parte integrante dos cuidados prestados pelas
equipas de saude, onde os alicerces fundamentais sao o apoio a familia, a comunicacao, a
interdisciplinaridade e o controlo de sintomas e onde deve subsistir o principio de que a
dignidade daquele que se encontra em fim de vida deverd ser sempre preservada e
promovida independentemente do local onde receba cuidados (DGS, 2004; Ellershaw &
Wilkinson, 2005; Jakobsson et al., 2007).

Os avancos na ciéncia e na tecnologia alcangados nas ultimas décadas conduziram ao
aumento da esperanc¢a média de vida, o que resultou num maior envelhecimento e numa
maior prevaléncia de doengas crénicas (Bloomer et al.,, 2013; Sousa, 2010). Segundo as

estimativas de alguns autores cerca de 60% dos doentes falecidos necessitaram de CP
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(Gémez-Batiste et al.,, 2011). Atualmente, embora se preconize que a morte do doente
deva ocorrer num ambiente familiar e significativo para o préprio, em grande parte dos
casos estes doentes continuam a morrer em hospitais destinados a doentes agudos.
Realidade acompanhada também por Portugal que em 2010 apresentou uma
percentagem de Obitos em contexto hospitalar de 62%, apesar deste ter sido apontado
como o local menos desejado para morrer (Gomes et al., 2013).

Contudo, se por um lado assistimos a um elevado nimero de 6bitos em hospitais, o
que deveria familiarizar os profissionais com os cuidados ao doente em fim de vida, a
atual concegao “hospitalocéntrica” continua a dificultar a tomada de decisdes nesta etapa
da vida, onde se destacam os défices de comunicacao, os cuidados nao personalizados, o
modelo biomédico e a obstinagdo terapéutica, vocacionados sobretudo para o tratamento
ativo da doenca (DGS, 2004; Ellershaw & Wilkinson, 2005; Emanuel, Ferris, Von Guten, &
Von Roenn, 2009; Gibbins et al., 2013; Walling et al., 2008). Dada a impossibilidade de
todos os doentes em UDHV serem acompanhados, permanentemente por uma equipa
diferenciada, existe uma clara necessidade em articular a filosofia e a evidéncia dos CP
com as praticas dos restantes profissionais que se encontram em contexto hospitalar ou
na comunidade (Ellershaw & Wilkinson, 2005).

No ambito dos cuidados ao doente em UDHV os PCI’s surgem como solugdo para as
equipas de saude, permitindo-lhes uma constante monitoriza¢do e controlo de sintomas
(Ellershaw & Wilkinson, 2005; Moraes, 2009). O LCP, uma particularizagdao dos PCI’s,
trata-se de um documento multiprofissional que contém linhas orientadoras, numa
perspetiva holistica, aplicaveis em diferentes contextos, seja num servico de CP, num
servico de agudos ou na comunidade (Anderson & Chojnacka, 2012). Este visa antecipar
possiveis intercorréncias, envolve a familia e permite que profissionais articulados com
equipas diferenciadas prestem cuidados de elevada qualidade seguindo as melhores
praticas baseadas na evidéncia (Ellershaw & Wilkinson, 2005; Ellershaw & Ward, 2003;
MCPCIL, 2009; Raymond & Webster, 2009).

4.1 Projeto de Investigacao

Este estudo surge no seguimento do projeto de investigacdo: “Doentes com
necessidades paliativas em servigos de internamento hospitalares: numero de doentes e
adequacgdo dos cuidados nos ultimos dias ou horas de vida” tutelado pelo Professor Doutor
Alexandre Caldas (investigador principal) e pelo Professor Doutor Manuel Luis Capelas
(investigador colaborador), ao nivel do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade
Catolica Portuguesa. Dada a sua natureza e de forma a entender amplamente o objeto em
estudo tornou-se crucial uma distribuicdo de varias equipas pelo pais para procederem a
recolha de dados. Ao nivel do distrito de Castelo Branco a coordenacao do estudo ficou a
cargo da Professora Doutora Paula Sapeta, da ESALD. Foi no ambito desta parceria entre
a Universidade Catdlica Portuguesa e a ESALD, que surgiu o desafio de participar,
conjuntamente com a colega Enfermeira Sandra Batista, neste projeto.

Reconhecendo a importancia deste estudo no nosso crescimento pessoal e
profissional enquanto mestrandas. E constituindo este uma ferramenta de diagndstico de
necessidades, capaz de averiguar a realidade em que se encontram os hospitais da nossa
regido demografica e uma possibilidade de organizacdo de planos de intervencgao,
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sentimos desde o inicio uma enorme motivacao em envolver-nos em todo o processo.
Assim, definiu-se que seria da nossa responsabilidade a recolha de dados num hospital da
regido, previamente definido pela equipa investigadora e, posteriormente, o seu
tratamento, andlise e discussdo.

A implementacdo de boas praticas promotoras de qualidade de vida em doentes com
necessidades paliativas deve ser uma preocupacdo constante das equipas de saude
(Capelas, Vicuna, & Rosa-Coelho, 2011). Devendo os profissionais adquirir competéncias
de modo a estarem preparados para os desafios que acompanham o doente e para
assegurar a avaliacdo holistica das necessidades deste e da sua familia (Gamondi et al,,
2013b). A inexisténcia de indicadores de qualidade que orientem os servicos, a
importancia de uma identificacdo e referenciacdo precoces, aliadas ao direito destes
doentes em receber cuidados de saide adequados a sua situagao, constituem argumentos
pertinentes a realizacdo de um estudo transversal e multicéntrico que permita, um
diagndstico de necessidades a nivel nacional e uma melhoria na organizacdo dos recursos
e cuidados de saude disponibilizados. Partindo destes pressupostos procuramos dar
resposta as questdes de investigacao previamente definidas:

e “Qual o numero de doentes, adultos, internados nos hospitais publicos
portugueses, que apresentam necessidades paliativas?”;

e “Os profissionais de saude estdo a utilizar o LCP para orientarem os cuidados de
saude prestados aos doentes, internados nos hospitais publicos portugueses, com
necessidades paliativas e prognoéstico de vida estimado em 15 ou menos dias? ”

Assim, procuramos averiguar o nimero de doentes com necessidades paliativas
internados em hospitais publicos portugueses; avaliar a utilizagdo do LCP enquanto guia
orientador na prestacdo de cuidados a doentes com progndstico de vida inferior a 15 ou
menos dias; bem como, identificar as razdes para a sua ndo implementacgao.
Paralelamente aos objetivos previamente definidos, procurdmos averiguar a existéncia
de referencia¢do de doentes para CP e os motivos para ndo decorrer esta referenciacgao.

Apébs rececao de toda a documentagdo relativa ao projeto, procedeu-se a revisao
sistematica da literatura no ambito do tema em estudo e a reunides com a nossa
orientadora, cujas sugestdes e supervisdo se tornaram fulcrais para o planeamento das
acoes a realizar. Com a compreensao dos objetivos e da natureza da investigacdo foi
tracado o percurso metodoldgico, seguindo-se a necessidade de definir o local para a
recolha de dados. Dado o elevado nimero de doentes passiveis de integrar a amostra do
estudo e as limitagdes temporais impostas pelo nosso cronograma de atividades, tornou-
se necessario limitar os servigos onde se procederia a recolha de dados. Tendo como fio
orientador os critérios de inclusao pré-definidos, a decisdo do local para realizar a
recolha de dados foi-se evidenciando. Seria necessario que esta decorre-se em ambiente
hospitalar de agudos, num servigo com elevadas taxas de ocupacdo e que refletisse o
atual paradigma do doente. Seguindo este raciocinio a escolha recaiu sobre o servigo de
medicina interna, sendo este constituido por um total de 60 camas.
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4.2 Metodologia de Investigacao

0 enquadramento metodolégico torna-se imprescindivel em qualquer trabalho de
investigacdo, pois nele sdo descritas e explicadas as etapas que permitem responder a
questdo de investigacdo, constituindo-se assim como uma linha de orientagdo que facilita
arecolha, a andlise e a interpreta¢do da informagao (Fortin, 1999).

A) DESENHO DO ESTUDO

Este é um estudo descritivo, pois consiste na recolha sistematica de dados de forma a
descrever o problema com o maior nivel de detalhe possivel; observacional, no qual
ocorre observacao sem intervencdo direta; e transversal, onde sdo examinados grupos de
individuos num determinado tempo, em relacdo ao fendmeno em investigacdo (Fortin,
Coté, & Filion, 2009). Uma vez inserido num estudo de ambito nacional, que
simultaneamente decorre em cidades como Beja, Coimbra, Evora, Leiria, Lisboa, Setubal,
Portalegre e Viseu, apresenta-se também como estudo multicéntrico.

B) POPULACAO E AMOSTRA

Definiu-se como amostra principal os profissionais de saude, enfermeiros e médicos,
do servigo de medicina. A técnica de amostragem utilizada na selecdo dos elementos foi
do tipo ndo probabilistica por selecdo acidental ou de conveniéncia. Existindo
intencionalidade quanto a calendarizacao dos dois dias sequenciais em que decorreu a
recolha de dados.

A populacdo do estudo integra os doentes adultos (= 18 anos) internados em hospitais
publicos do Servigo Nacional de Satuide (SNS), correspondendo a amostra alvo aos doentes
internados no servico de medicina. A partir desta, definiram-se dois subgrupos. O grupo 1
constituido pelos doentes com necessidades paliativas e o grupo 2 onde foram incluidos
os doentes com necessidades paliativas e progndstico de vida igual ou inferior a 15 dias.

C) VARIAVEIS E OPERACIONALIZAGAO DE VARIAVEIS

De forma a dar resposta as questdes de investigacdo definidas no projeto, procedeu-se
a operacionalizacdo das variaveis pré-definidas, as quais se somaram outras variaveis.
Estas resultaram da extrapolacido de dados passiveis de serem obtidos através da
aplicacdo do formuldrio. Desta reorganizacdo resultaram as seguintes variaveis:
Conhecimento do LCP pelos profissionais; Implementacao do LCP (utilizagdo do LCP
como guia orientador, motivos para a sua ndo implementacgdo); Perfil clinico dos doentes
internados no servico de medicina (idade, doeng¢a principal, tempo médio de
internamento); Doentes com necessidades paliativas (idade, tempo médio de
internamento, motivo de internamento, doenca principal e comorbilidades);
Referenciacdo para cuidados paliativos (averiguacdo da existéncia de referenciacao,
motivos para nao referenciacao).

Conhecimento do protocolo pelos profissionais - Esta variavel foi
operacionalizada como nominal, sendo determinada por uma questao fechada. Em caso
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de resposta negativa o profissional participante prosseguiria para o terceiro grupo do
formulario.

Utilizacdo do LCP como guia orientador - A existéncia de resposta afirmativa
quanto ao conhecimento do protocolo, conduzia o participante a responder quanto a sua
utilizagdo na prestacdo de cuidados, através de uma pergunta fechada.

Motivos para nao implementac¢ao do LCP - Na presenca de uma resposta negativa
ao item anterior, os motivos para a nao utilizagdo do LCP foram analisados através de
uma questdo mista, onde para além das justificacbes enumeradas pelo formulario existia
a possibilidade do participante referir outras razoes.

Idade - Esta variavel foi operacionalizada em anos, através da aplicacdo de uma
questdo aberta.

Doencga principal - De acordo com as indica¢des do formuldario, a doenga principal foi
considerada como sendo a que mais influenciava o estado global de satide do doente no
seu dia-a-dia. Esta, foi operacionalizada como nominal, através de questdo aberta.

Tempo médio de internamento - A informacio foi recolhida através de questdo
aberta, onde o profissional contabilizava o nimero de dias de internamento, desde a
admissao até ao momento da recolha de dados.

Motivo de internamento - Entendido como o motivo que desencadeou o
internamento do doente no servico, obteve-se a informagdo através de questdo aberta,
sendo posteriormente operacionalizada como varidvel nominal.

Comorbilidades - Percecionadas como diagndsticos secundarios do doente, que
influenciam o seu estado global e determinam a sua situacao clinica. Os dados foram
obtidos através de questdo aberta.

Averiguacdo da existéncia de referenciacio para CP - Esta variavel foi
operacionalizada como variavel nominal, sendo determinada por uma questdo fechada.
Consoante a tipologia de respostas, afirmativa ou negativa, o participante finalizava o
formulario seguindo duas diregdes, a existéncia de apoio por uma equipa de CP ou os
motivos da ndo referenciagdo, respetivamente.

Motivos para nao referenciag¢ao - Operacionalizada como variavel ordinal, sendo a
informacao recolhida através de uma questao aberta. Os participantes dispunham de 19
itens, fornecidos em tabela anexa ao formuldrio, com a possibilidade de indicar até 5
motivos por ordem decrescente de importancia.

D) INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

Como instrumento de recolha de dados foi utilizado o formulario disponibilizado
pelos responsaveis do projeto de investigacdo, sendo este constituido por questdes
abertas, fechadas e mistas (Anexo D). Quanto a sua estrutura encontra-se organizado em
3 grupos, existindo nos primeiros dois um enfoque nos profissionais participantes do
estudo e no terceiro grupo nos doentes internados no servigo. O primeiro grupo consiste
na caracterizacdo do participante, quanto a funcdo e tempo de exercicio profissional. No
segundo grupo é averiguado o conhecimento e a utilizagdo do LCP e os eventuais motivos
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para a sua ndo implementacdo. Por ultimo, o profissional é encaminhado para uma
avalia¢do “caso a caso” de cada um dos doentes que tem a seu cargo, onde para além da
apresentacdo dos dados clinicos e dos motivos que conduziram ao seu internamento,
deve fazer uma reflexao acerca do tempo de vida estimado do doente e da existéncia de
referenciacdo para uma equipa de CP.

E) PROCEDIMENTOS ETICOS/LEGAIS E DE RECOLHA DE DADOS

De forma a respeitar todos os principios éticos inerentes ao processo de investigacao,
a equipa de investigadores formalizou um pedido de autorizagdo para a recolha de dados
ao Conselho de Administragao da instituicao, prontamente cedido em Maio de 2013 e
reiterado em 2014 (Anexo E). Posteriormente, enquanto responsaveis pela recolha de
dados solicitimos parecer a Comisséo de Etica, cuja deliberacio foi favoravel em Junho de
2014 (Anexo G). De igual forma se procedeu com o diretor clinico e o chefe de
Enfermagem do servigo, onde além de um pedido formal para realizacdo do estudo
(Apéndice F), foi agendada uma reunido com intuito de explicar os objetivos da
investigacao e toda a metodologia inerente a recolha de dados. Complementarmente foi
facultado o resumo do projeto e o instrumento de recolha de dados.

Apds reunido com os responsaveis do servico ficou estabelecida uma data para dar
inicio a recolha de dados. Dada a dificuldade em obter a sua totalidade num tnico
momento, calendarizaram-se dois dias consecutivos, tendo-se subdividido a amostra dos
participantes consoante a categoria profissional. A restricdo temporal estabelecida
procurou ainda reduzir o risco de ocorrer uma alteragdo significativa do conjunto dos
doentes internados. No inicio de todo o processo solicitou-se a listagem dos doentes e de
acordo com esta averigudmos quem era o profissional, Enfermeiro ou Médico,
responsavel pelo doente. Aos profissionais presentes solicitou-se o preenchimento do
instrumento de recolha de dados, o qual foi previamente explicado bem como os
objetivos do estudo. Simultaneamente apresentou-se o consentimento informado, onde
foi garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados (Apéndice D).

Para cada um dos doentes internados apenas um profissional se encarregou do
preenchimento do formulario, evitando-se deste modo repeticio de informacdes.
Nenhum doente foi alvo direto da recolha de dados, sendo estes obtidos por intermédio
de autopreenchimento do formulario pelos profissionais de satude.

4.3 Resultados

O tratamento estatistico dos dados foi efetuado com recurso as ferramentas
informaticas Software IBM SPSS Statistics 21® e Microsoft Office Excel 20108.

A) CARACTERIZACAO DA AMOSTRA DOS PROFISSIONAIS PARTICIPANTES

Dos 17 profissionais de saide que participaram no estudo, 10 (58,8%) eram
Enfermeiros e 7 (41,2%) eram Médicos (Grafico 5). Relativamente a funcgdo
desempenhada por estes, 5,9% da amostra exercia fun¢des ao nivel da dire¢ao do servico,
52,9% eram Enfermeiros, 5,9% eram Enfermeiros Especialistas, 23,5% eram
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Especialistas e Médicos assistentes e 11,8% eram Internos e Médicos assistentes (Tabela
5).

A média de tempo de exercicio enquanto profissionais era de = 12,6 anos, com um
valor minimo de 4 anos e um maximo de 30. Relativamente ao tempo de exercicio
profissional no servico em estudo a média era de = 7,1 anos, com um valor minimo de 2
anos e um maximo de 15 anos.

41,2%

58,8%

B Enfermeiro B Médico

Grafico 5 - Distribuicdo dos participantes por categoria profissional

Tabela 5 - Caraterizacao dos Profissionais Participantes

. Tempo de Tempo de
Fungao Exercicio Exercicio no
Profissional Servigo
Dire¢io  do | Enf? Enf.2 Especialista e | Interno e
Servigo a -~ &8 &8
Responsavel Especialista Médico Médico
pelo doente Responsavel Assistente do | Assistente (Anos) (Anos)
pelo doente doente do doente
Profissionais
Participantes
(n=17)

Participante 1 1 6 4

Participante 2 1 20 12

Participante 3 1 24 13

Participante 4 1 4 3

Participante 5 1 10 10

Participante 6 1 12 10

Participante 7 1 30 15

Participante 8 1 7 6

Participante 9 1 5 5
Participante 10 1 18 4
Participante 11 1 14 2
Participante 12 1 22 2
Participante 13 1 9 9
Participante 14 1 6 5
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Participante 15 1 7 5

Participante 16 1 16 13

Participante 17 1 7 2
TOTAL 1 9 1 4 2 Média= 12,6 Média = 7,1

De forma a averiguar a existéncia de equipa de CP, o formulario colocava a cada
profissional a seguinte questdo: “Na instituicdo existe equipa de CP?”. Nesta, 94,1%
(n=16) referiram ndo existir nenhuma equipa, enquanto 5,9% (n=1) afirmavam a sua
existéncia. De facto, a instituicdo em estudo nao tem ainda em funcionamento uma equipa
de CP, embora uma equipa intra-hospitalar de suporte em CP (EIHSCP) esteja
contemplada no Regulamento Interno da Instituicdo. Também a UMCCI (2010) refere
como metas tracadas pelo PNCP para 2013 a criacdo destas equipas em hospitais com
mais de 250 camas. Ao nivel legislativo a Lei de Bases dos CP (2012) constituiu um marco
significativo com a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP). Esta baseia-
se num modelo de intervencao, integrado e articulado, que prevé diferentes tipologias de
equipas para a prestacao de CP (UCP, EIHSCP e equipa comunitaria de suporte em CP -
ECSCP) em cooperagao com outros recursos de saide. Organizando-se mediante modelos
de gestdo que garantam cuidados eficazes e eficientes, numa logica de otimizacdo dos
recursos locais e regionais (Lei de Bases n252/2012 de 5 de Setembro).

B) CONHECIMENTO DOS PARTICIPANTES ACERCA DO LCP

Dos profissionais participantes no estudo (n=17), 4 (23,5%) conheciam o LCP,
enquanto 13 (76,5%) ndo tinham conhecimento deste documento (Tabela 6). Dos que
referiram conhecer, 2 eram Médicos e 2 eram Enfermeiros. Deste grupo todos os
profissionais afirmaram ndo utilizar o LCP como guia orientador na prestacdo de
cuidados de saude a doentes com progndstico estimado de 15 ou menos dias. As razoes
apontadas foram: “Dificuldade em trabalhar em equipa/ Divergéncia de objetivos dentro da
equipa” (25%) e “Ndo temos condigcdes/Recursos no servico/ Instituicdo para o
implementar” (75%). Nao havendo referéncia as restantes justificagdes apontadas pelo
formulario, discordancia em relagdo ao protocolo ou a evidéncia em torno deste (Tabela
7).

Tabela 6 - Conhecimento do LCP

. L. Enfermeiros Médicos Total
Categoria Profissional
n % n % n %
Conhecimento do LCP
Sim 2 11,8 2 11,8 4 23,5
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Nao 8 47,1 5 29,4 13 76,5

Total 10 ~ 58,8 7 41,1 17 100

Tabela 7 - Motivos apontados para nao utilizacao do LCP

Profissionais que conhecem o LCP
Motivos apontados para a nao utilizacao do LCP n %
N&o temos condigdes/ recursos no servigo/ instituicdo para o implementar 3 75
Dificuldade de trabalhar em equipa; Divergéncias de objetivos dentro da equipa 1 25
Total 4 100

Os resultados obtidos vao ao encontro da realidade portuguesa, onde o LCP se
encontra pouco difundido e consequentemente, com implementag¢do pouco significativa.
E no contexto dos CP que este protocolo se evidencia, ressaltando-se estudos como, Sousa
(2010), que procedeu a tradugdo e adaptacdao do LCP para portugués ou Silva (2009) que
caracterizou os cuidados prestados ao doente oncolégico em UDHV, no IPO, com base no
LCP. Relativamente aos motivos apresentados para a ndao implementag¢do do protocolo é
interessante observar a referéncia a inexisténcia de recursos, sobretudo relacionada com
a falta de uma equipa de CP que assegure consultoria no processo de gestdo dos cuidados,
ou o trabalho de equipa, que além de se assumir como pilar dos CP é determinante na
implementacao do LCP. Relembrando ainda a proposta de regulamento dos padroes de
qualidade da especialidade em Enfermagem em pessoa em situa¢do cronica e paliativa
(OE, 2014), encontra-se destacada a importancia da elaboracgao e revisao de guias de boas
praticas, onde o LCP se insere como guia de cuidados ao doente em UDHV.

C) CARACTERIZACAO DEMOGRAFICA E CLINICA DOS DOENTES INTERNADOS NO
SERVICO DE MEDICINA

A média de idades dos doentes internados (n=57) era de = 78,2 anos, com um valor
minimo de 38 anos e um maximo de 94 anos. Uma leitura diferente desta variavel foi
obtida associando os valores da idade em faixas etarias com amplitudes de
aproximadamente 10 anos, sendo a faixa etaria mais representativa a correspondente aos
doentes com idade igual ou superior a 80 anos (63,2%), no polo oposto encontrava-se a
dos 30 aos 39 anos com 1,8% (Tabela 8). Analisando os dados do INE (2013a), referentes
a esperanc¢a média de vida a nascenca em 2010-2012, constata-se que a distribuicdo de
idades da amostra segue a tendéncia nacional, cujo valor ronda os 79,93 anos,
evidenciando-se o fenémeno de envelhecimento demografico.
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Tabela 8 - Distribuicao dos doentes por faixa etaria

Distribuicao por faixa etaria -

Doentes Internados

%

18 aos 29 anos 0 0
30 aos 39 anos 1 1,8
40 aos 49 anos 2 3,5
50 aos 59 anos 1 1,8
60 aos 69 anos 5 8,8
70 aos 79 anos 12 21,1
mais de 80 anos 36 63,2
Total 57 ~100

A caracterizagdo clinica da amostra foi realizada através da abordagem a doenca
principal e ao tempo de internamento. A doenca principal predominante foi o Acidente
Vascular Cerebral (AVC) (n= 13; 22,8%), havendo ainda uma elevada prevaléncia de
situagdes de Insuficiéncia de Orgdo, de onde se destaca a ICC, a Doenga Pulmonar
Obstrutiva Croénica (DPOC) e a IRC. Relativamente as doengas do foro oncolégico existiu
uma representatividade de 7% (n= 4) do total dos doentes internados (Grafico 6). Os 57
doentes apresentavam um tempo médio de internamento de = 11,28 dias, com um valor

minimo de 1 dia e um maximo de 60 dias.

Tuberculose Pulmonar
DPOC

Cardiopatia Isquémica
Insuficiéncia Respiratdria
EAP

Sépsis

IRC

Neoplasia

Doenga principal

ICC descompensada
Pneumonia

Outros

AVC

8 10

N de doentes

Grafico 6 - Caraterizacdo dos doentes internados quanto a doenca principal
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D) DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS (GRUPO 1)

Para a determinacdo do grupo 1, seguiram-se as recomendacdes da equipa
responsavel pela investigacdo. Deste modo, analisando a amostra alvo do estudo
cruzaram-se os dados obtidos acerca da sua doenca principal com o prognoéstico de vida
estimado de um ano, obtendo-se uma amostra de 28 (49,1%) doentes com necessidades
paliativas (Grafico 7). Na abordagem ao diagnéstico principal foi tida em conta a
definicdo de CP segundo a WHO (2002) e o PNCP (DGS, 2004), sendo incluidos doentes
com doenga crénica e/ou grave, avangada, progressiva e debilitante. Através da questao
colocada aos profissionais “Ficaria surpreendido se o doente falecesse no espacgo de 1
ano?” aferiu-se acerca do progndstico de vida, tendo sido incluidos os doentes cuja morte
nao constituiria surpresa para a equipa.

49,1%
50,9%

Sim m Nao

Grafico 7 - Doentes com necessidades paliativas

A média de idades foi de = 81 anos, sendo o valor minimo de 38 anos e o maximo de
94 anos. Analisando a distribuicio de doentes por faixas etarias existe uma
predominancia na faixa dos mais de 80 anos (n=23; 82%) (Tabela 9). Relativamente aos
motivos que precipitaram o internamento destacam-se as doengas do sistema
respiratorio e do sistema nervoso (n=7; 25%), bem como as situacdes de descontrolo de
sintomas (n=6; 21,4%) (Grafico 8). O tempo médio de internamento foi de 11,1 dias,
com um minimo de 1 dia e um maximo de 48 dias.

Tabela 9 - Distribuicdo do Grupo 1 por faixa etaria

Distribuicdo por faixa etaria n= 28 %
30 aos 39 anos 1 4%
40 aos 49 anos 1 4%
70 aos 79 anos 3 11%
mais de 80 anos 23 82%
Total 28 100
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B Doengas do Sistema Respiratdrio

3,6%

B Doengas do Sistema Circulatério

m Doengas Enddcrinas, Nutricionais e
Metabdlicas

m Doengas do Sistema Nervoso \
¢ 21,4% \

m Descontrolo de Sintomas 10,70%

m Insuficiéncia de Orgéo

B Sépsis 25%
Grafico 8 - Caraterizacao do Grupo 1 quanto ao motivo de internamento

No que diz respeito as principais doencas destaca-se o AVC (n=8; 28,6%), tendo as
doencas do foro oncolégico uma representatividade de 7,1% (n=2) (Grafico 9).

Sépsis

IRC

Insuficiéncia Respiratdria
EAP

Cardiopatia Isquémica
Neoplasia

Pneumonia

Doenga Principal

Outros
ICC descompensada

AVC

N2 de doentes

Grafico 9 - Caracterizacao do Grupo 1 quanto a doenca principal

De forma a percecionar o impacto da pluripatologia no quotidiano do doente
procedeu-se a quantificacdo das comorbilidades por doente, como se pode observar na
Tabela 10. Devido a dispersao de patologias enumeradas e de forma a facilitar a sua
anadlise, foram constituidos 11 grupos com base na Classificagdo Internacional de Doencas
(CID-10, 1997). Apesar de ndo constar no CID-10, a insuficiéncia de 6rgaos surge como
subcategoria dado o elevado impacto que acarreta a longo prazo na qualidade de vida do
doente e cuidador. A dependéncia nas atividades diarias, apesar de se inserir no grupo
“fatores que influenciam o estado de satuide e o contacto com os servigos de saude” (Grupo
de Diagnésticos Homogéneos - GDH, 1997), surge aqui isolada com intuito de focar o seu
impacto na qualidade de vida e o seu papel determinante na decisao de internamento. Em
alguns doentes coexistiam patologias que recaiam na mesma categoria. Nestes casos,
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procedeu-se ao seu agrupamento considerando-se uma sé categoria (ex. Doente 1 com
referéncia de hipertensao arterial - HTA e fibrilacdo auricular - FA, apresenta 1 situacao
de doenga do sistema circulatorio). Das comorbilidades apresentadas 28% estavam
relacionadas com doencas do sistema circulatério, das quais se destaca a HTA. As
neoplasias anteriores surgiram no grupo com menor representatividade (Grafico 10).

Tabela 10 - Caraterizacdo do grupo 1 quanto ao nimero de comorbilidades por doente

N2 de Comorbilidades n=28 %
1 9 32
2 13 46
3 4 14
4 2 7
Total 28 100%

m Doengas do Sistema Respiratdrio

m Doengas do Sistema Circulatério 6% 2%

'

H Doengas do Sistema Nervoso
m Insuficiéncia de Orgdo
B Neoplasia anterior

m Doengas Enddcrinas, Nutricionais e 2%
Metabdlicas
Doencas do Sangue e dos Orgdos
Hematopoiéticos

m Doengas do Sistema Digestivo

16%

14%

Hm Dependéncia nas AVD's
2%
M Perturbagdes mentais e de

comportamento
m Outros

Grafico 10 - Caraterizacdo do grupo 1 quanto as comorbilidades

A prevaléncia de doentes com necessidades paliativas nos servicos de internamento
hospitalares encontra-se ainda pouco estudada em Portugal. No entanto, o valor obtido
neste estudo justifica o incremento de investigacdo na area e a implementa¢do de
medidas que permitam colmatar os défices encontrados. A nivel nacional obtendo o n® de
6bitos ocorridos em 2007 e tendo em conta que 60% destes doentes tiveram necessidade
de CP, calcula-se que existiam 62107 situacdes que careciam desta tipologia de cuidados
(Capelas, 2009). Atualmente na realizacao destes calculos recomenda-se que ao invés do
n? de falecidos se opte por dados relativos a pessoas em vida. Um dos métodos utilizados
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neste tipo de estimativa é o The Gold Standard Framework (GSF) (Capelas & Coelho,
2014).

A nivel nacional, um levantamento de necessidades realizado em 2011, num servico
de internamento de medicina interna concluiu que dos 670 doentes estudados, 15%
tinham necessidade de CP (Silva, 2011). No contexto internacional a pesquisa de
necessidades paliativas em doentes internados tornou-se emergente nos ultimos anos,
sendo uma pratica recorrente na organizacdo de recursos. Observando os dados
europeus detetam-se igualmente percentagens significativas. Um estudo observacional
realizado num sé dia em 14 hospitais belgas, através de entrevistas junto de profissionais
de saude, concluiu que 9,4% dos doentes internados tinham necessidades de CP
(Desmedt et al., 2011). Ja em 2008 um estudo transversal noruegués identificara 35,6%
de doentes (Sigurdardottir & Haugen, 2008). Recentemente, no Reino Unido um outro
estudo transversal realizado em dois hospitais de agudos procurou avaliar as
necessidades de CP em doentes internados, utilizando o GSF e a avaliacdo realizada por
profissionais de saude. Os resultados obtidos demostraram existéncia de discrepancia
entre o GSF e os profissionais. Enquanto o primeiro apontava 36% o segundo variava
entre os 15,5% - 17,4% (Gardiner et al.,, 2012). No presente estudo, o resultado obtido
figura como sendo mais elevado que os demais existentes. As diferencas encontradas
podem estar relacionadas com o tamanho da amostra e o facto desta corresponder
apenas ao servico de medicina interna, onde a maioria dos doentes sdo idosos, com
pluripatologia e com doenga croénica, contribuindo para aumentar o nimero de situagdes
onde existe necessidade de apoio diferenciado.

O facto de 49,1% dos doentes necessitarem de CP é bastante significativo, sobretudo
num hospital onde a existéncia de equipa de CP ainda ndo é uma realidade e onde
nenhum dos doentes é seguido por uma equipa diferenciada. Este elevado niimero pode
explicar-se pelo aumento da esperangca média de vida e da prevaléncia de doengas
cronicas na populacdo portuguesa. De modo particular no distrito do interior do pais,
onde se realizou o estudo, acentuam-se os problemas relacionados com o indice de
envelhecimento (IE). Em 2013 estimava-se que este valor se aproximava dos 238,81
comparativamente ao IE de 136 registado a nivel nacional (INE, 2014). De ressaltar que
neste mesmo ano, trés concelhos do distrito apresentavam valores superiores a 500 (INE,
2013b). Também a nivel social evidenciam-se caréncias na assisténcia a estes doentes,
existindo familias marcadas por movimentos migratérios e onde predominam cuidadores
igualmente idosos. O baixo numero de equipas domicilidrias ndo permite colmatar toda
esta situacdo, havendo muitas vezes necessidade de manter estes doentes em contexto
hospitalar.

A média de idades do grupo (81 anos) encontra-se ligeiramente acima da média da
amostra alvo do estudo, o que vai ao encontro do perfil de doente com necessidades
paliativas, onde a predominancia de doenca crénica, pluripatologia e necessidade de
cuidados diferenciados é reflexo de uma maior sobrevida.

' Relacdo entre a populacdo idosa e a populacdo jovem, definida habitualmente como o cociente entre o n° de
pessoas com 65 ou mais anos e o n° de pessoas com idades compreendidas entre os 0 e os 14 anos.
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O tempo médio de internamento supera os 9,1 dias registados em 2009 na regiao
centro, estando muito aquém do que na época se definia como meta para 2010, 6 dias
(DGS, 2011). Ainda assim, segue a tendéncia de outros estudos europeus, (Sigurdardottir
& Haugen, 2008) estando em consonancia com os dados revelados pelo INE, que ressalta
os servicos de medicina interna como sendo os que maiores tempos de internamento
apresentam ao nivel dos hospitais publicos portugueses (INE, 2014). No caso particular
deste hospital, a inexisténcia de equipa de CP que assegure o acompanhamento do doente
na comunidade e reserve o internamento para situacdes de maior complexidade, cria
uma lacuna ao nivel assistencial, obrigando a internamentos recorrentes e prolongados.
De forma a contornar este tipo de situa¢des, as administragdes hospitalares deverao
proceder a reorganizacao de recursos, com a criacdo de equipas de CP e com o refor¢o na
articulacdo dos servicos de internamento com os cuidados de saude primarios.
Assegurando deste modo, um acompanhamento permanente e de proximidade que
previna sucessivos reinternamentos, através de um modelo de intervencdo precoce.

Analisando os diagnosticos apresentados conclui-se que existe semelhan¢a com a
estatistica nacional, traduzida pela maior prevaléncia de doencas circulatorias,
respiratorias e oncologicas (DGS, 2013; Gabinete de Estatistica da Unido Europeia
[Eurostat], 2012; INE, 2014). A par do padrdo de prevaléncia e morbilidade portugués,
também aqui se destaca a doenga cerebrovascular. Situacdo expectavel dado que o
servico em estudo além de uma unidade de AVC, onde os doentes sdo monitorizados até
estabilizacdo do quadro agudo, tem também outros doentes com similar diagndstico
internados em enfermarias. Relativamente ao doente com AVC, o elevado grau de
dependéncia, a ocorréncia de multiplos problemas, os dilemas éticos e a sobrecarga dos
cuidadores, constituem caracteristicas particulares que devem ser alvo de atengdo pela
necessidade de apoio e cuidados a que conduzem. A este nivel uma abordagem holistica
precoce em estreita ligacdo com a medicina de reabilitagio poderia trazer claros
beneficios (Burton, Payne, Addington-Hall, & Jones, 2010).

Em Portugal, 87% dos doentes internados em UCP apresentam diagndstico do foro
oncolégico (UMCCI, 2010). Neste estudo, apenas em 7,1% dos casos surgia como
diagnostico principal a neoplasia, o que pode ser atribuido a dinamicas organizacionais,
como um maior nimero de internamentos destes doentes em servigos de cirurgia,
gastroenterologia ou urologia. Somando-se o facto de a instituicdo ndo ter servico de
oncologia, e portanto encaminhar um significativo nimero de casos para hospitais
centrais. Contudo, este mesmo fenémeno é registado noutros estudos europeus,
despertando para uma heterogeneidade na populacio de doentes com necessidades
paliativas internados em contexto hospitalar para agudos. Devendo as equipas adquirir
competéncias pessoais e profissionais, que lhes permitam gerir os cuidados e satisfazer
as necessidades dos doentes independentemente do seu diagnéstico.

Os resultados obtidos reforcam a complexidade inerente a este grupo: elevado nivel
de fragilidade, pessoas maioritariamente idosas, com pluripatologia e com internamentos
prolongados; traduzindo-se em maiores indices de dependéncia e necessidade de apoio
especializado. Embora nos ultimos anos o modelo de cuidados ndo seja focado apenas no
doente oncoldgico (ANCP, 2006; PNCP, 2010), na pratica clinica e mesmo durante a
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realizagdo da recolha de dados, detetamos que em alguns casos persiste uma associagdo
de exclusividade entre necessidade paliativa e doenca oncolégica. No ambito dos
cuidados hospitalares a heterogeneidade deste grupo deve constituir um refor¢o na
percecdo da abrangéncia dos CP e no planeamento e desenvolvimento de equipas
diferenciadas. Estas, deverdo capacitar as demais equipas hospitalares para a assisténcia
a este subgrupo de doentes, constituindo um recurso de apoio e intervencdo na
assisténcia aos casos de maior complexidade.

E) DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS E PROGNOSTICO DE VIDA
ESTIMADO EM 15 OU MENOS DIAS (GRUPO 2)

De forma a averiguar o nimero de doentes com prognostico de vida estimado em 15
ou menos dias partiu-se da andlise a questao “Ficaria surpreendido se o doente falecesse
no espaco de um ano?”, ja que a continuidade do preenchimento do formulario dependia
de resposta negativa neste quesito. Nesta primeira fase obteve-se um total de 37 doentes,
existindo 16 (43,2%) situagdes em que os profissionais ndo se admirariam se o doente
viesse a falecer no espaco de 15 dias. Destes, 13 doentes (35,1%) apresentavam
necessidades paliativas, enquanto os restantes (n=3; 8,1%) eram considerados doentes
do foro agudo (Tabela 11). Os 13 doentes constituiram o grupo 2, sobre o qual recaiu a
anadlise dos objetivos de investiga¢do relacionados com o LCP.

Tabela 11- Distribuicdo dos doentes com progndstico de vida < 1 ano

Doentes com
Necessidades
. . Doentes Agudos Total
Paliativas
= % n % n %
“Ficaria surpreendido se o doente
falecesse no espaco de 15 dias?”

Sim 15 40,5 6 16,2 21 56,8
Nao 13 35,1 3 8,1 16 43,2
Total 28 75,6 9 24,3 37 100

Procurando averiguar a utiliza¢do do LCP no grupo 2, procedeu-se ao cruzamento de
dados entre este grupo e os profissionais que afirmavam conhecer o LCP. Dos 13 doentes
em analise, 3 eram acompanhados por profissionais que conheciam o protocolo. Contudo,
em nenhum dos casos se registou a utilizacdo do LCP como guia orientador de cuidados.
Para além dos motivos para a nao implementacdo do LCP, anteriormente analisados,
surge ainda a reniténcia dos profissionais em realizar um diagnostico de UDHV. Antecipar
este diagnostico em contexto hospitalar é possivel, embora na maioria das vezes este
continue a ser feito de forma tardia, sendo mesmo inexistente em alguns casos. (Gibbins
et al., 2009; Jakobsson et al., 2007). Na implementa¢do de um protocolo de atuagdo como
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o LCP é imperativo um diagnéstico atempado de UDHV. Apenas com um diagnédstico
definido é possivel reavaliar intervengdes terapéuticas, reajustar o plano de cuidados e
definir como objetivos principais o controlo de sintomas, as medidas de conforto, a
suspensdo de medidas inapropriadas e o apoio a familia. Garantindo que através do LCP
sejam antecipadas possiveis intercorréncias e que profissionais articulados com equipas
de cuidados paliativos prestem cuidados de elevada qualidade seguindo as melhores
praticas (Ellershaw & Wilkinson, 2005; Ellershaw & Ward, 2003; MCPCIL, 2009;
Raymond & Webster, 2009).

F) REFERENCIACAO PARA CUIDADOS PALIATIVOS

De forma a averiguar a referenciagcdo para CP, o formulario incidiu nos doentes em
que o profissional nao ficaria surpreendido se falecessem no espaco de um ano. Neste
grupo deveria ser analisado em cada caso a existéncia de referenciacdo,
acompanhamento por parte de equipa de CP e caso nao se verificasse este processo, os
motivos para a nado referenciacdo. Relativamente aos doentes com progndstico de vida
estimado de um ano obteve-se uma amostra de 37 elementos. Apenas 2 (5,4%) estavam
referenciados, ndo estando nenhum deles sob apoio de uma equipa diferenciada. Com
intuito de averiguar amplamente a frequéncia de referenciacdao para CP, procedeu-se
concomitantemente a uma anadlise por grupos (Grafico 11). No grupo 1 (n=28) apenas
3,6% (n=1) dos doentes foram referenciados, no que respeita ao grupo 2 (n=13) obteve-
se uma percentagem de referencia¢do de 7,7% (n=1).
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Grafico 11 - Distribuicao de doentes de acordo com processo de referenciacao

Apesar do elevado niimero de doentes identificados com necessidades paliativas, o
indice de referenciacao ficou muito aquém do que seria de esperar. A inexisténcia de uma
EIHSCP que funcione em interligacdo com as demais equipas pode explicar uma menor
sensibilizacdo para as especificidades destes doentes e para a importancia de uma
referenciacdo atempada para unidades especializadas. No presente estudo, ndo foi
possivel estabelecer uma relagao entre doenga base e processo de referenciacdo, dado
que existem apenas 2 doentes referenciados, um com diagnoéstico de insuficiéncia de
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6rgdo e outro com neoplasia. Contudo, a nivel nacional continuamos a assistir a uma
predominancia de referenciacdo de doentes com patologia oncoldgica (UMCCI, 2012).
Importa pois reforgar a formacdo dos profissionais para um processo de referenciagao
ndo baseado em diagnoésticos, mas em necessidades, estabelecendo simultaneamente
critérios claros e uniformes de referenciacdo para as diversas tipologias de CP.

Analisando o grafico 11 torna-se interessante observar a referenciacdo de um doente
com um prognostico de vida estimado inferior a 15 dias. O que remete para o problema
da referenciacdo tardia com que a Rede Nacional de Cuidados Continuados e Integrados
(RNCCI) se depara. Segundo dados desta plataforma, em 2010 os CP estavam a ser
destinados sobretudo a estes doentes, assistindo-se a um tempo médio de internamento
até ao oObito de 5 dias. Esta situacdo traduz-se numa maior dificuldade em avaliar
holisticamente as necessidades presentes, em prevenir o descontrolo de sintomas e em
fortalecer os lagos emocionais do doente com a familia. Por outro lado, os
constrangimentos relacionados com a aloca¢do de vagas na RNCCI e com o deficitario
numero de camas, podem comprometer a admissdo e a qualidade de vida dos envolvidos
(Dias, 2011; UMCCI, 2012). Uma das estratégias para contornar este problema e melhorar
os cuidados prestados, passa por estabelecer desde o inicio da doenga um plano de
cuidados e uma relagdo de apoio e seguranga com o doente e familia (UMCCI, 2010).

Relativamente aos 35 doentes ndo referenciados para CP foi solicitado aos
profissionais de satde que indicassem até cinco motivos, por ordem decrescente de
importancia, para a ndo referenciacdo. No que respeita a 12 opcdo apontada (Tabela 12) o
principal motivo apresentado foi “Ainda estd a fazer tratamento ativo” (n= 17; 48,6%). Na
22 opgdo (Tabela 13) “Doente controlado a nivel sintomdtico” (n= 5; 14,3%). Como 32
opcao (Tabela 14) o motivo salientado foi “Ndo hd resposta na Rede em termos de
recursos” (n= 6; 17,1%). Quanto a 42 op¢ao (Tabela 15) a causa para nao referenciagao
recaiu no “Risco de o doente ficar internando em unidade distante da familia” (n= 5;
14,3%). Como 52 opc¢ao (Tabela 16), foram apenas referidos 3 motivos, surgindo como
nova causa “Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente”.

Tabela 12 - Motivos de nao referenciacao para CP, opcao n°1

Motivos de nio referenciagio para CP n=35 %
Ainda esta a fazer tratamento ativo 17 48,6
Familia com recursos para outras alternativas 5 14,3
Tempo de demora de resposta da Rede 4 11,4
Nao ha resposta na Rede em termos de recursos 3 8,6
0O doente ou a familia ndo aceitam 1 2,9
Ainda n#o estd a morrer 1 29
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 1 2,9
Doente controlado a nivel sintomatico 1 2,9
Doente em fase agdnica 1 2,9
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Nao conhego o processo de referenciagao 1 2,9
Total 35 =100
Tabela 13 - Motivos de nado referenciacao para CP, opcao n°2
Motivos de nao referenciaciao para CP n=35 %
Doente controlado a nivel sintomético 5 14,3
Ainda n3o estd a morrer 4 11,4
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 4 11,4
Nao conhego o processo de referenciagdo 3 8,6
Os cuidados paliativos nao seriam uma mais-valia para este doente 1 29
Tempo de demora de resposta da Rede 1 2,9
Nao ha resposta na Rede em termos de recursos 1 2,9
Sem resposta 16 45,7
Total 35 ~100
Tabela 14 - Motivos de nao referenciacao para CP, opcao n°3
Motivos de nao referenciagdo para CP n=35 %
Nao ha resposta na Rede em termos de recursos 6 17,1
Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo 3 8,6
Doente controlado a nivel sintomético 3 8,6
Nao conhego o processo de referenciagdao 2 57
Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente 1 2,9
Sem resposta 20 57,1
Total 35 ~100
Tabela 15 - Motivos de nao referenciacao para CP, opcao n°4
Motivos de nao referenciacdo para CP n=35 %
Risco de o doente ficar internando em Unidade distante da familia 5 14,3
Os cuidados paliativos nao seriam uma mais-valia para este doente 3 8,6
Doente controlado a nivel sintomético 3 8,6
Sem resposta 24 68,6
Total 35 =100
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Tabela 16 - Motivos de nao referenciacao para CP, opcao n°5

Motivos de nio referenciagcdo para CP n=35 %

Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais-valia para este doente 1 2,9

Risco de o doente ficar internando em Unidade distante da familia 1 2,9

Nao ha resposta na Rede em termos de recursos 1 2,9
Sem resposta 32 91,4
Total 35 =100

O facto da principal causa para nao referenciacdo estar relacionada com a
manutencdo de tratamentos ativos, espelha a visdo biomédica e a obstinacdo terapéutica
que de forma peculiar se demarcam no contexto hospitalar de agudos. Aliado a estes
fatores salienta-se um foco de cuidados centrado na cura e no prolongamento da vida
(Bloomer et al.,, 2013; Clabots, 2012; Gibbins et al,, 2009). Concomitantemente a nao
integracdo de praticas e principios dos CP esta também relacionada com uma menor
sensibilizacao dos profissionais, o que aporta maior numero de lacunas durante a tomada
de decisoes em fim de vida (DGS, 2004; Ellershaw & Ward, 2003; Emanuel et al., 2009;
Sheward et al.,, 2011; Walling et al., 2008). Neste sentido importa rever os programas de
formacdo em CP, onde a estratégia passa por reorganizar os curriculos dos cursos base e
fomentar a formagao pods graduada.

Quanto a capacidade de resposta da rede é pertinente uma andlise prévia a sua
cobertura a nivel regional. No relatério de monitorizagdo da RNCCI relativo ao
1%semestre de 2012, das 1666 camas alocadas a regido centro, apenas 45 estavam
destinadas a CP (existindo 193 camas de CP a nivel nacional). No distrito onde decorreu o
estudo, tendo em conta os dados disponibilizados nas plataformas da RNCCI e dos
municipios, contabilizdmos 13 unidades de internamento nas diversas tipologias da rede
e 3 equipas domicilidrias, ndo sendo nenhuma delas de CP (ha a referir 1 UCP com 10
camas, a qual nao se encontra integrada na RNCCI). Em 2013, um documento da Entidade
Reguladora da Saude (ERS) veio reforcar que para a meta planeada de 977 UCP a nivel
nacional, seria necessaria uma taxa de crescimento de internamentos de 406%. Em
relacdo aos elevados tempos de espera para admissdao em UCP, a regido Centro era das
que mais se destacava, embora apresentasse taxas de ocupac¢do inferiores a 80%
mostrando capacidade para maior referenciacdo face aos recursos disponiveis (UMCCI,
2012). Analisando ainda, o perfil do doente referenciado - idoso, com elevado indice de
dependéncia e muitas vezes a residir sozinho (Entidade Reguladora da Saude - ERS,
2013; UMCCI, 2012), deparamo-nos com situacées em que o tempo de permanéncia na
rede é condicionado, ndo sé por motivos de saide mas sobretudo de cariz social e
assistencial, o que contribui para sobrecarregar os servi¢cos reduzindo o afluxo de outros
doentes. No ambito da capacidade de resposta devera investir-se ao nivel da investigacao
como forma a averiguar a génese do problema e deste modo oferecer respostas mais
eficientes aos pedidos de referenciagao.
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No que diz respeito a preocupagdo com as questdes do distanciamento do doente em
relacdo aos seus pares, evidencia-se a crescente preocupacdo das equipas de saude em
integrar a familia, enquanto elemento de suporte nos cuidados. Relativamente ao
distanciamento referido, importa reforcar que apesar do desenvolvimento dos CP, o
niumero de camas disponiveis encontra-se aquém do preconizado (ERS, 2013), o que
aumenta o risco dos doentes serem internados longe da area de residéncia, sobretudo em
distritos do interior onde a dispersdo geografica populacional se acentua. No caso
especifico das UCP, inseridas na rede, todas elas se encontravam a mais de 1h de viagem
(a mais préxima a mais de 120 km da capital de distrito), havendo doentes que recusam
vagas disponiveis por considerarem excessiva a distancia até a residéncia dos seus
familiares (ERS, 2013). Urge assim o desafio de expandir a oferta e reduzir iniquidades no
acesso aos CP. Adicionalmente, as EIHSCP, ndo sendo uma substituicdo absoluta as
unidades de internamento, podem compensar parcialmente o menor acesso a estas.

O fato dos CP ndo serem associados pelos profissionais como uma mais-valia para o
doente reforga os défices de formac¢do. Uma aposta por parte das instituicdes na formagao
basica em CP facilitard a compreensao e aplicagdo do modelo de intervencdao de forma
transversal ao longo do processo de doenga.

Uma outra analise foi obtida a partir dos 3 motivos mais apontados para cada opc¢ao
de nao referenciagdo (Tabela 17). Ao examina-los detetamos existirem motivos
relacionados com indicadores de processo de referenciacdo para CP e indicadores
relacionados com a estrutura das organizagdes capacitadas a receber estes doentes.
Numa andlise SWOT realizada pela RNCCI (sd) foram detetados precisamente como
pontos fracos: os elevados tempos de resposta, fruto da falta de vagas e burocratizagao,
0s quais geram desmotivacdo e resisténcia a sinaliza¢do; o desconhecimento acerca dos
circuitos e procedimentos associados a referenciacdo e a auséncia de planeamento
atempado. Partindo destas dificuldades o uso de indicadores de qualidade permite

avaliar os cuidados de satude e identificar areas de melhoria.

Do ponto de vista estrutural a melhoria de respostas exige um diagnostico de
necessidades no ambito hospitalar, comunitario e da rede. Este, deve basear-se nas
caracteristicas locais e regionais, nos recursos existentes e nos niveis de complexidade
presentes (UMCCI, 2010). Relativamente ao processo de referenciagdo importa relembrar
que em 2010 a demora média para admissio em UCP era de 7 dias, tendo sido
estabelecido como meta para 2013 as 24h. Como estratégias a implementar para garantir
a equidade e fluidez do fluxo de referenciagdo torna-se imperativa uma maior cobertura
de CP a nivel nacional, de forma a diminuir os tempos de espera e a deslocacdo dos
utentes (UMCCI, 2009). Importa também reforcar o nimero de doentes seguidos no
domicilio, dispondo para tal de um plano terapéutico e de cuidados interdisciplinares
onde sejam articulados os recursos disponiveis (UMCCI, 2010; UMCCI, 2009). Nao
esquecendo o Regulamento de competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem
em pessoa em situacdo cronica e paliativa (OE, 2011) e a Proposta de Regulamento dos
padrdes de Qualidade desta especialidade (OE, 2014), é imperativa a capacitacao dos
enfermeiros, através de formagao continua, em avaliar e diagnosticar as necessidades de
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CP de um ponto de vista holistico, procedendo a referenciacao das situacdes de maior
complexidade.

Tabela 17 - Classificacdo ordenada dos motivos de nao referenciacao para CP

Classificagdao Ordenada Motivos de nao referencia¢do para CP %
“Ainda estd a fazer tratamento ativo” 48,6
12 Opgdo “Familia com recursos para outras alternativas” 14,3
“Tempo de demora de resposta da rede” 11,4
“Doente controlado a nivel sintomdtico” 14,3
22 Opgao “Ainda ndo estd a morrer” 11,4
“Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” 11,4
“Ndo hd resposta na rede em termos de recursos” 17,1

32 Opgao “Ainda podemos fazer alguma coisa do ponto de vista curativo” 8,6
“Doente controlado a nivel sintomdtico” 8,6
“Risco de o doente ficar internado em unidade distante da familia” 14,3

42 Opgao “Doente controlado a nivel sintomdtico” 8,6
“Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais valia para este doente” 8,6

“Ndo hd resposta na rede em termos de recursos” 2,9

52 Opgao “Os cuidados paliativos ndo seriam uma mais valia para este doente” 2,9
“Risco de o doente ficar internado em unidade distante da familia” 2,9

4.4 Limita¢des do Estudo

Durante a realizacdo do estudo foram surgindo dificuldades e limita¢cdes, que foram
contornadas como forma a atingir os objetivos previamente definidos.

Do ponto de vista metodolégico o facto de se tratar de uma amostra alvo reduzida
impede a generalizacdo dos resultados. Contudo, estando inserido num estudo
multicéntrico ird contribuir para uma melhor compreensao do fen6meno em analise e
sequencialmente, uma generalizacdo dos resultados a populagdo portuguesa. Como
segunda limitacdo surge o facto da recolha de dados relativa a cada doente, ter sido
realizada em apenas um dia. Alargando este periodo seria possivel obter dados mais
completos. Por ultimo, surgiram dificuldades na determinacdo dos doentes com
necessidades paliativas, ja que durante o preenchimento do formulario os participantes
apontaram como doencga principal o motivo do internamento e ndo a patologia que mais
influenciava o estado geral do doente. Estrategicamente recorreu-se aos restantes dados
de forma a percecionar as necessidades presentes.
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5. Formacdao em Servico: Diagnostico Clinico e Avaliacdao do
doente nos ultimos dias ou horas de vida

Além de ser extremamente importante averiguar a realidade inerente a UCB, no que
concerne ao problema de investigacdo, considerdmos de suma importancia a existéncia
de um projeto formativo que pudesse colmatar as falhas identificadas (Anexo H, I).
Pretendeu-se que os contetidos programaticos sensibilizassem para a necessidade da
identificacdo precoce do doente nos UDHV, a redefinicdo de objetivos terapéuticos e a
adequacao do plano de cuidados, utilizando como guia orientador o LCP. De forma a nao
enviesar os resultados do estudo de investigacdo, a formagdo ocorreu apds a aplicagdo do
instrumento de recolha de dados, sendo que a mesma foi sofrendo adaptagdes em fung¢do
dos resultados analisados e das conversas informais que tivemos com as equipas, nas
quais surgiam questdes da maxima pertinéncia e que enriqueceram o planeamento desta
formacao.

Paralelamente, esta formac¢do apresentou-se como uma das respostas da proposta de
melhoria aos problemas identificados no meu contexto profissional, e que passo a
descrever.

Dado que uma significativa parte dos doentes com doenca crénica e incuravel tendem
a ter, internamentos hospitalares mais frequentes e prolongados, maiores indices de
dependéncia e maior necessidade de assisténcia a médio e longo prazo, existe atualmente
uma maior probabilidade de institucionalizagdo apo6s alta hospitalar em estruturas
residenciais para idosos. Kim Barrow (2005) relembra que estes locais nao devem ser
desvalorizados, ja que podem proporcionar um ambiente familiar inico ao utente em fim
de vida, e a sua familia, quando este por algum motivo ndo pode ser cuidado no domicilio

A maioria dos doentes quando chega as instituicdes de saude apresenta quadros de
pluripatologia, doeng¢as avangadas, progressivas e incurdveis e elevado grau de
dependéncia (Paul, 2005). Dada a sua debilidade organica acabam por desenvolver
complicacdes que agravam o estado de saude e culminam com a morte. Embora se trate
de um contexto diferente, também aqui existe uma clara dificuldade em lidar com as
questdoes do fim de vida. Contribuem para este facto, a escassa disponibilidade de
farmacos, a inexisténcia de uma equipa multidisciplinar preparada para cuidar do doente
com necessidades paliativas ou a permanéncia de alguns profissionais apenas a tempo
parcial (Ellershaw & Wilkinson, 2005). Perante estes fatores basta haver um descontrolo
sintomatico para que o doente seja irremediavelmente enviado a uma urgéncia hospitalar

onde passard horas a espera que o observem, sendo ainda sujeito a deslocacoes
extremamente desgastantes.

No horizonte dos profissionais devera subsistir o principio de que todos os doentes
em qualquer fase da vida, sobretudo na fase final, tém direito a cuidados adequados ao
seu estado de saude, independentemente do local onde sejam cuidados (Ellershaw &
Wilkinson, 2005).
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5.1 Diagnostico de situacao

A implementacdo de um projeto de intervengao cientifica requer a elaboragao prévia
de um modelo descritivo da realidade sobre a qual se pretende atuar e modificar,
constituindo-se num processo dinamico representativo das necessidades identificadas.

A dificuldade da equipa interdisciplinar em estabelecer o diagnéstico de UDHV
através do reconhecimento dos sinais e sintomas chave associados, devido a presenca de
indmeros fatores relacionados com o doente, sua familia, profissionais de saude e
contexto de prestacdo de cuidados, que atuam como barreiras ao diagnostico UDHV,
impede uma tomada de decisdao clara e realista em equipa e consequentemente o
estabelecimento de um plano de cuidados adequado e personalizado ao doente e familia
nos UDHV.

Apdbs o diagnostico de situacdo e de forma a definir estratégias com o objetivo de
colmatar problemas previsiveis a partida realizou-se uma analise SWOT (Strengths,
Weakness, Oportunites, Threats) representada na tabela 18.

Tabela 18 - Analise SWOT

Pontos Fortes Pontos Fracos
e Existéncia de equipa multidisciplinar que | o Falta de formacdo e experiéncia na area;

o assegura as varias dimensdes do cuidar | e Auséncia de consenso entre a equipa
g (enfermeiras, meédico, psicologa, multidisciplinar no que respeita aos
8 assistente social, fisioterapeuta, conhecimentos, competéncias, atitudes
g animadora sociocultural e assistentes na identificacdo de doentes nos UDHV;
aqé operacionais); e [deia generalizada da restricdo do uso de
9 e Formacdo avancada na area dos CP de protocolos de atuagdo nos UDHV a
-g alguns elementos da equipa; servicos de cuidados paliativos;
< e Motivacdo, manifesto interesse e || e Escassez de determinados recursos

disponibilidade para novas materiais e de terapéutica.

aprendizagens no ambito dos CP;

e Recetividade da equipa para novos
projetos.

e Evidéncia cientifica e pratica quanto a | e Investimento reduzido das escolas na
aplicacdo de protocolos de cuidados formacdo pré-graduada na area dos CP;
integrados, como é o caso do LCP; e Pressdo da instituicio em direcionar a

g e Plano Nacional de Cuidados Paliativos; intervencao da equipa multidisciplinar

8 e Possibilidade de articulagdo com equipas para outro tipo de tarefas;

5 que tém vasta experiéncia na area; e Elevado racio de utentes por profissional,

] e Projecdo da propria instituicdo; imposto pela instituicio;

5 e Investigacdo realizada nesta area. e Presenca em tempo parcial da maior

8 parte dos elementos da equipa

5 multidisciplinar, imposto pela instituicao.
Oportunidades Ameacas
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No cruzamento das oportunidades e ameagas do ambiente externo com as forgas e
debilidades do servico, constata-se a exequibilidade da melhoria de qualidade proposta,
inerente a uma concep¢do de melhoria das capacidades e qualidade das intervenc¢oes
realizadas pelos diversos profissionais.

5.2 Proposta de melhoria da qualidade

A implementacdo de um projeto exige dedicagdo, esforco e persisténcia de todos os
profissionais envolvidos.

Apés identificacdo das necessidades e reflexdo acerca das dificuldades sentidas,
fundamentais para a melhoria de cuidados numa estrutura residencial para idosos,
preconizou-se neste projeto uma intervencao alargada no tempo, e no qual se estabeleceu
acoes a desenvolver a curto, médio e longo prazo.

Como agdes a curto prazo delineou-se a avaliacdo das necessidades de formagao na
equipa, através da averiguacdo das praticas e conhecimentos acerca dos cuidados a
prestar a doentes nos UDHV e a sensibilizacdo para a importancia de dignificar os UDHV,
esta fase coincidiu com a recolha de dados do estudo de investigacdo. A médio prazo,
programou-se uma sessdo de formagdo em servico referente ao diagndstico clinico e
avaliacdo do doentes nos UDHV a equipa multidisciplinar da estrutura residencial para
idosos de caracter privado, a disponibilizagdo de material informativo para consulta e a
promog¢ao de consenso acerca da necessidade da utilizacdo de um guia orientador dos
cuidados a prestar nos UDHV. Ainda a longo prazo estipulou-se a avaliagdo continua da
implementacao do indicador de qualidade, nomeadamente, em relacdo a aproximacao ao
valor standard definido, que ira decorrer até ao ano de 2017, a implementacao de um
protocolo de atuacdo perante o doente nos UDHV e a realizagdo de investigacao relativa a
este tema.

Dada a pertinéncia que esta tematica assume quer em ambito comunitario quer em
ambito hospitalar, e apds reconhecimento da necessidade de melhoria avaliada por uma
colega ao nivel de um servigo hospitalar, planificou-se a sessdo de formagdo conjunta
dirigida a equipa multidisciplinar da estrutura residencial para idosos e aos profissionais
da UCB, a realizar durante as 100 horas destinadas para a pratica clinica em servigo.
Objetivou-se deste modo que os profissionais de saude destas instituicdes adquirissem
conhecimentos que lhes permitissem dar respostas adequadas as necessidades do doente
em fim de vida. Pretendendo-se ainda estabelecer uma articulagdo e uma uniformizagao
de praticas destes profissionais com as demais equipas de saude que acompanham o
doente.

5.3 Plano pedagégico de formacao

A sessdo de formacgdo subordinada ao tema “Diagndstico Clinico e Avaliacdo do doente
nos ultimos dias ou horas de vida” decorreu de forma conjunta como ja referido, tendo
como instituicoes formadoras a estrutura residencial para idosos e a UCB e como

formadoras duas enfermeiras mestrandas do 22 curso de Mestrado em CP.
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Pelo seu carater técnico especifico, a sessao de formacao destinou-se a profissionais
com formacdo superior da UCB e da estrutura residencial para idosos, nomeadamente,
enfermeiros, médicos, assistentes sociais, fisioterapeutas e psicélogos.

Dada a area de influéncia da UCB que agrega hospital de agudos e centros de saude e
de forma a abranger um maior niimero de profissionais, a divulgacdo da sessao foi feita
por meio de posters (Apéndice E) colocados estrategicamente nas diversas unidades e
através da pagina de Intranet a que todos os funcionarios tém acesso. Aos membros do
conselho de administracdo foi entregue pessoalmente, um convite personalizado
(Apéndice F). Na estrutura residencial para idosos, dada a existéncia de uma equipa
multidisciplinar com reduzido nimero de profissionais a divulgacdo ocorreu por meio de
convite entregue pessoalmente a cada um dos elementos.

A sessdo de formacgdo (Apéndice G) planeada para a estrutura residencial de idosos
decorreu no dia 11 de Julho na biblioteca da instituicdo, onde estiveram presentes 6
elementos da equipa técnica do lar entre os quais, enfermeira, fisioterapeuta, psicéloga,
assistente social, professor de ginastica e diretor da institui¢do. Ja na UCB a apresenta¢do
decorreu no dia 18 de Julho, no centro de formacao e onde participaram 19 profissionais,
entre os quais: 15 enfermeiros, 1 médico, 1 assistente social, 1 psicéloga e o diretor de
enfermagem da instituicdo. A presenca dos membros representantes de ambas as
institui¢cdes confirmou a eficacia das estratégias adotadas na divulgacao das sessdes. O
que permitiu captar a aten¢do dos 6rgdos diretivos para a importancia dos CP na
qualidade dos cuidados prestados aos doentes, constituindo as proprias administragoes
um exemplo para todos os profissionais.

A diversidade de profissionais participantes resultou num interessante grupo
multidisciplinar, o que permitiu uma abordagem holistica das diversas situacdes
expostas. Contudo ao nivel da classe médica é ainda notdéria uma fraca adesdo a
formacdes neste ambito, o que podera ser revelador de uma menor sensibilidade para os
CP e dai comprometer o sucesso dos cuidados prestados pela equipa interdisciplinar,
junto de doentes com necessidades paliativas.

De acordo o plano pedagdgico (Tabela 19) adotou-se como metodologia letiva o
método expositivo oral direto com recurso a sistema audiovisual, de forma a permitir a
transmissdo de informacdo e o método interrogativo e interativo para promover a
participacdo dos formandos e a permuta de ideias e de experiéncias. Como refor¢co aos
conteudos programaticos abordados, foi exposto um caso pratico, perante o qual os
diferentes grupos formados deveriam proceder a andlise e ao desenvolvimento de um
plano de cuidados baseado nos principios inerentes ao LCP. Com intuito de facilitar a
compreensao do LCP foi elaborado um poster “Atuagdo nos ultimos dias ou horas de vida”
(Apéndice H), o qual foi utilizado como recurso a andlise do caso pratico e no final foi
cedido a instituicdo. Ambas formagoes tiveram uma durac¢do de 3 horas.
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Tabela 19 - Plano Pedagogico
Tema: Diagnostico clinico e Avaliagao do doente nos ultimos dias ou horas de vida

Destinatarios: Estrutura residencial para idosos e UCB (Médicos, Enfermeiros,
Assistentes Sociais, Fisioterapeutas, Psic6logos)

Datas: Estrutura residencial para idosos (11 de Julho) UCB (18 de Julho)

No final da sessao os formandos deverao ser capazes de:
- Diagnosticar o doente nos UDHV;
- Redefinir os objetivos terapéuticos para esta fase da vida do doente;

- Adequar o plano de cuidados as necessidades do doente nos UDHV, conforme o
recomendado pelo LCP.

Objetivos Especificos
No final da sessdo os Contetidos Lez[\:;)i(\)/laol?;aﬁo Tempos
formandos deverio ser Programaticos ¢ Letivos
capazes de:
=) ~
il - Apresentacdo das
S8 formadoras e dos
E formandos;
= = . .
o - Exposicio do tema e Metodlo expositivo
& objetivos da formagio; oral direto,
- Exibigdo da bibliografia | Interrogativoe 27 minutos
recomendada. interativo. Com (14h30 -
recurso a sistema
- Conceito e filosofia dos | judiovisual. 14h57)
=) CP: fundamentos, valores e
g - Compreender os S
= valores e | PHINCIPIOS;
= o - Averiguacao dos
principios dos CP .
E na rAtica conhecimentos que os
= . P formandos detém acerca
assistencial;
do tema;
- Definicdo de conceitos.
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- Caraterizar o | - Sinais e sintomas dos
doente nos UDHV; | UDHV; . o
o . . | Método expositivo
- Reconhecer a |- Principais barreiras a .
. N S L oral direto,
importancia do | realizacdo do diagnostico | . .
PR [ . ~ interrogativo e 126
diagnostico clinico | de uma situacdao de UDHV; | . ; .
N . | interativo. Com minutos
8 nos UDHV; - Consequéncias, do nao recurso a sistema
§ |- Redefinir os | diagnéstico para o doente, audiovisual (15 min de
E objetivos familia e profissional; ' intervalo e
% terapéuticos para | - LCP como guia orientador 30 min para
2 esta fase da vida do | dos cuidados em fim de questdes/
e doente; vida. interacdo)
= - Apresentacao do
a Adequ.ar 0 plar\10 p ¢ (14h57 -
de cuidados as poster elaborado 17h03)
necessidades do pelas formandas:
doente nos UDHYV, “Atuacao nos
conforme o) altimos dias ou
recomendado pelo horas de vida”.
LCP.
- Debate reflexivo entre o
grupo de trabalho,
= sintetizando as principais
= ideias da formacao;
w - Esclarecimento  de | Método expositivo
= davidas; gral _ direto, | 27 minutos
o -Avaliagio pedagdgica | interrogativo e 17h03
s aplicando um instrumento | interativo. ~ Com ( -
% de avaliacao; recurso a sistema 17h30)
g - Encerramento da sessdo | audiovisual.
O e disponibilizacdo de
meios para eventuais
contatos.

Divulgacao

Didaticos

- Poster;

- Convite personalizado;

- Correio Eletronico;

- Sistema Intranet da UCB.

- Sala com cadeiras e mesas;

- Certificado de formacao.

- Computador, PowerPoint, Tv, Projetor;

- Capa personalizada contendo exemplares
da bibliografia recomendada e CD com artigos
cientificos pertinentes;

- Poster: “Atuagdo nos ultimos dias ou horas
de vida” a facultar a cada instituicao

Como material de apoio foi facultado a cada formando uma capa personalizada contendo

em suporte digital e de papel, artigos cientificos de referéncia na area dos CP, um formato
reduzido do poster anteriormente referido e certificado de participacdo (Apéndice I - ). No
caso da estrutura residencial de idosos foi ainda facultada uma pasta que reunia diversos
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documentos referentes a implementagdo e prestacdo de cuidados baseados nos principios
dos CP, neste tipo de institui¢des.

5.4 Avaliacao e Perspetivas Futuras

De forma a avaliar o papel desta formacao na aquisicao, compreensdo e aplicacdo
pratica dos contetidos formativos, procedeu-se a avaliagcdo pedagodgica. Esta baseou-se na
participacdo ativa dos formandos e na aplicagio de um instrumento de avaliacdo
(Apéndice ]), sendo este constituido por perguntas fechadas (numa escala em que a
classificacdo “1” correspondia a insuficiente e a “5” a muito bom) e uma pergunta aberta
em que cada elemento poderia sugerir areas de melhoria a serem abordadas em futuras
formacgdes. Através do instrumento foi possivel aferir a satisfagdo do formando face a
formacao e ao desempenho dos formadores, a concretizagao dos objetivos, a importancia
da formacdo para a sua pratica profissional, a sua intencdo de mudanga e a utilidade
pratica dos conteidos desenvolvidos na formacdo. Para tal procedeu-se a sua aplicacdo
no final de cada sessdao formativa, de forma anénima e individual, tendo sido obtidos os
seguintes resultados:

Metodologia de ensino Clareza e coeréncia expositiva

M Classificagdo 5 M Classificagdo 5

Classificagdo média: 5 Classificagdo média: 5
Atitude pedagodgica/ disponibilidade Organizacio dos contetudos formativos
M Classificagdo 5 M Classificagdo 5

Classificagdo média: 5 Classificagdo média: 5
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Importancia da formacéio na
pratica clinica

M Classificagdo 5 M Classificagdo 4

Classificagdo média: 4,8

Intencio de mudanga na pratica
profissional

M Classificagdo 5

M Classificagdo 3

Classificagao média: 4,6

Aplicacio pratica

M Classificagdo 5 M Classificagdo 4 M Classificagdo 3

Classificagdo média: 4,4

Avaliacdo global da formacao

M Classificagdo 5

Classificagdo média: 5

Figura 4 - Resultados da aplicacao do instrumento de avaliacao pedagogica na estrutura residencial para

idosos

Metodologia de ensino

M Classificagdo 5 M Classificagdo 4

assificacdo média: 4,9

Clareza e coeréncia expositiva

M Classificagdo 5 M Classificagdo 4

.‘asmﬁcagéo média: 4,8

Atitude pedagdgica/
disponibilidade

M Classificagdo 5 M Classificagdo 4

Classificagao média: 4,9

Organizc¢ao dos contetudos
formativos

B Classificagdo 5 M Classificagdo 4

Classificagao média: 4,9
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Importancia da formacio na Intencao de mudanca na pratica
pratica clinica profissional
M Classificagdo 5 M Classificagdo 4 M Classificagdo 5 M Classificagdo 4

Classificagdo média: 4,8 Classificagdo média: 4,8
Aplicacao pratica Avaliacdo global da formacao
M Classificagdo 5 M Classificagdo 4 M Classificagdo 5 M Classificagdo 4

Classificagdo média: 4,7 Classificagdo média: 4,9

Figura 5 - Resultados da aplicacao do instrumento de avaliacao pedagogica na UCB

Os resultados obtidos demonstraram boa recetividade em relacdo a formagdo e ao
modo como esta decorreu, o que foi visivel pela elevada participacdao dos formandos
sobretudo pela interatividade demonstrada na articulagdo com exemplos praticos, no
decorrer de ambas as sessdes. De facto, revelou-se um importante e interessante
momento de troca de experiéncias, duvidas e até mesmo de sentimentos de apreensao no
momento de tomada de decisdes em situagdes de UDHV. Tendo sido evidente ao longo de
toda a sessdo um sentido de interdisciplinaridade e interajuda quer na abordagem ao
tema, quer na resolucao de questdes pertinentes expostas. Analisando os resultados da
formacao comprova-se a sua pertinéncia e relevancia para a pratica assistencial, onde se
ressalta uma intencao de mudanca por parte dos profissionais face a tematica abordada.
Também para nos enquanto mestrandas revelou-se uma experiéncia bastante
enriquecedora. De um modo geral a avaliacao destas formagdes em si mesmo foi bastante
positiva.

A melhoria continua da qualidade é um dos instrumentos basicos dos CP. Desta forma
e com o intuito de avaliar os resultados da proposta de melhoria apresentada e proceder
a sua objetivacdo foi delineado um indicador positivo de processo enquadrado no
dominio do cuidar com o titulo: “diagndstico clinico e avaliacdo do doente nos ultimos
dias ou horas de vida”. Tendo em consideracdo o critério de que os doentes e suas
familias apenas podem beneficiar de cuidados adequados a esta fase da vida, se a equipa
interdisciplinar identificar correta e atempadamente que estes se encontram nos UDHYV,
permitindo reajustar o plano de cuidados, garantir o maximo conforto e qualidade de
vida e salvaguardar a dignidade do doente e sua familia vulneraveis pela proximidade da
morte, respeitando as suas perspetivas. Estima-se superior a 50% com incrementos
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anuais de 10% de forma atingir o valor standart de 80%, com recurso a férmula em infra
apresentada, que sera aplicada semestralmente durante 3 anos, como forma de avaliagdo,
e tendo como fonte os dados dos processos clinicos dos utentes e os registos
administrativos da instituicado:

N2 total de doentes identificados nos Gltimos dias e horas de vida

x 100
N2 total de 6bitos na instituicdo

A avaliagdo da proposta de melhoria da qualidade traduz-se na avaliacdo e
monitorizacdo do indicador de qualidade definido. Porém, como se pode constatar
ficaram por realizar as agoes delineadas para longo prazo de extrema importancia para
substanciar todo este projeto de interven¢do. Num futuro, que se perspetiva préximo
tenciona-se dar seguimento a este projeto com intuito de elevar progressivamente e de
forma continua a qualidade dos cuidados prestados ao doente e sua familia nesta fase da
vida tao peculiar.

Ainda assim, considero que os comportamentos e atitudes geradas apds realizacdo
das agdes a curto e médio prazo na estrutura residencial para idosos, sao passiveis de
avaliacdo.

Perante o agravamento do estado de saiide de uma utente, a equipa, em consenso
assumiu o diagnéstico de UDHV. Um elemento da equipa diante deste diagnostico
afirmou que tudo tinha de ser feito pela doente e sua familia, e que por isso tinha de ser
enviada para o hospital, “ndo podemos deixar que a utente faleca aqui”... De facto este
elemento encontrava-se desfocado dos objetivos pretendidos para a doente nesta fase da
vida, revelava dificuldade em lidar com a doente em morte iminente, pela natureza
emocional dos cuidados e pela dificuldade em gerir os sentimentos e informacao. Esta
situacdo intensifica a premente necessidade de estabelecer medidas pragmaticas de
melhoria, formagdo e investigacdo, dando especial énfase as areas tematicas do
desenvolvimento pessoal.

O desenvolvimento deste projeto de intervencdo teve na sua génese contribuir para a
implementacdo de boas praticas, para o despertar dos profissionais para a importancia
da formag¢do continua, e potenciar outros estudos de investigacdo nesta area, que
permitam atribuir evidéncia cientifica as interven¢des em fim de vida. Pretendeu ainda
dar visibilidade aos CP como area do saber em todos os niveis de cuidados de saude.

Ainda que grande parte dos doentes em fim de vida ndo necessitem nem possam ser
assistidos em servicos de CP, é essencial otimizar os cuidados prestados em qualquer dos
contextos de saude, ressaltando assim a necessidade de transferir estas competéncias
para outros servicos e comunidade (Ellershaw & Wilkinson, 2005). Este é um dos
desafios atuais dos CP.
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6. Conclusoes

Chegada a esta etapa final e realizando um balang¢o retrospetivo de todo o percurso
até aqui alcangado considero-o bastante construtivo e proficuo com ganhos na dimensao
pessoal, profissional e académica. Posso afirmar que o presente mestrado no seu todo,
induziu em mim enquanto pessoas e profissional de saude, uma pratica reflexiva mais
sistematica.

Direciono destaque para a oportunidade de partilha de experiéncias e vivéncias com
os doentes e familiares, cuja capacidade de adaptacdo e enfrentamento sao um exemplo,
revelando a importancia de atribuir vida aos dias e ter ao lado quem nos apoie nos
momentos de maior fragilidade. Em CP temos a oportunidade de ir além dos aspetos
técnicos, reencontrando por vezes toda a intensidade da relacao interpessoal.

A pratica assistencial desenvolvida no contexto deste mestrado constituiu o momento
chave que me permitiu compreender e integrar em pleno os principios e filosofia dos CP.
Acompanhar uma equipa de CP revelou-se impar nos intensos e vastos ensinamentos
apreendidos, no sentido do exemplo do trabalho em equipa, no destaque em ter os
recursos humanos e materiais categdricos, e sobretudo na eficacia em prestar cuidados
de qualidade. Na alianga dos conhecimentos e pressupostos dos CP, da sua aplicacao e
integracdo na pratica assistencial emerge a motivacdo contagiante contemplada por
todos os elementos, em fazer a diferenca na vida da pessoa com doenga crénica, avangada
e/ou incuravel e sua familia que o acompanha na doenga, na terminalidade, na morte e na
memoria de uma vida.

Entendo a pratica clinica como oportunidade essencial na integracdo do
conhecimento/experiéncia, emergido no contexto real de componente profissional, num
processo de formagdo. As competéncias humanas e profissionais desenvolvem-se ao
longo da vida, inerentes a capacidade que cada um tem de interiorizagao e reflexao.

A realizacdo do relatorio, com uma reflexdo tedrico-pratica, elevou as vivéncias da
pratica clinica. Na reflexdo critica das experiencias, baseada na evidéncia cientifica,
permitiu adquiri as competéncias instrumentais, interpessoais e sistémicas nas areas
fundamentais dos CP, proporcionando reviver momentos e percebendo os aspetos
necessitados de melhoria e os reveladores de bom desempenho.

Considero que as areas em que registei uma maior evolucao, perspetivando o antes e
depois da pratica clinica, no ganho de competéncias foi na comunicagao e trabalho em
equipa. a escolha por realizar a pratica assistencial numa equipa de outro pais, revelou-se
um desafio em termos de comunicagao, que se no inicio foi gerador de inquietude, no
final veio a revelar-se um objetivo profusamente atingido, seja por um maior a vontade
da minha parte como pelo feedback recebido pelos elementos da equipa e sobretudo
pelos doentes e familias com quem privilegiei.

A forma extremamente eficaz com que o trabalho dentro da equipa se desenvolve, na
envolvéncia de todos os profissionais na discussdo dos casos e no processo de tomada de
decisdo de uma forma mais participativa e menos hierarquizada, constitui um 6timo
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exemplo da forma como devem decorrer as relacdes profissionais entre os diversos
elementos no sentido de potenciar a qualidade do trabalho em equipa. Enalteceu em mim
uma maior abertura e aceitacdo do contributo de outras areas na certeza que todos
trabalhamos para um objetivo comum.

O desenvolvimento do projeto de intervencao permitiu adquirir competéncias na
promog¢ao de programas de formac¢do em CP, alargado a multidisciplinaridade da equipa
e demonstrou competéncias no planeamento, implementacdo e avaliacdo da qualidade
dos servicos/programas.

Os resultados do estudo de investigacdo, este como parte constituinte do projeto de
intervencdo espelham um perfil populacional marcado pelo envelhecimento e por
multiplas necessidades onde é imperativo apostar na disseminacao da evidéncia inerente
aos CP. Em particular nos servicos de Medicina Interna os doentes com necessidades
paliativas constituem uma populagdo significativa, ndo apenas por questdes
quantitativas, mas também pela complexidade e necessidades assistenciais de que
carecem. Apenas com uma identificagdo precoce por parte de toda a equipa assistencial
se torna possivel um planeamento atempado, uma assisténcia coordenada e a
interligacdo com equipas especializadas. Devendo ser assumido que nesta etapa da vida
do doente, mais do que estabelecer diagnosticos torna-se imperativo antecipar
necessidades.

No perfil dos doentes estudados destaca-se um padrao de heterogenia, que devera ser
considerado no planeamento e desenvolvimento de equipas de CP. Estas, além da
interligacdo que estabelecem em situacdes de maior complexidade e da experiéncia
assistencial junto de doentes com necessidades paliativas, devem também ter um papel
preponderante na formagdo. Adicionalmente, é urgente a adocdo de planos de cuidados
especificos para os doentes em situacdo de UDHV, a fim de dignificar esta etapa da vida
do doente e da sua familia e deste modo potenciar a humaniza¢do do cuidar em ambiente
hospitalar.

Da andlise a atual oferta de CP em Portugal, sobressai a necessidade de uma
distribuicdao geografica organizada de forma a garantir um acesso equitativo a todos os
doentes. Prevenindo situagdes de inexisténcia de apoio e de internamentos desajustados
em hospitais de agudos. Assim, urge como necessidade a expansao de ofertas em CP, quer
em contexto de internamento, quer na comunidade. Além de uma aposta junto das
equipas de saude para um correto e célere processo de referenciagdo, a fim de prevenir
situacdes de referenciacao tardia ou ocupacdo de vagas de CP por doentes sem reais
necessidades e que poderiam ver as suas necessidades atendidas nas demais tipologias
de cuidados.

Um longo percurso esta pela frente, mas acredito que cada passo opera uma pequena
grande conquista na mudanca de mentalidades, para que num futuro de imperativa
proximidade, se possa afirmar que os Cuidados Paliativos sao para todos.
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ANEXO A:

Escala Edmonton Symptom Assessment System utilizada na

ESCP
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ANEXO B:

Certificado de apresentacio do Poster “Ultimos dias ou
horas de vida: Fatores que interferem no processo de
diagndstico clinico em contexto de hospital de agudos” no
VII Congresso de Cuidados Paliativos
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ANEXO C:

Certificado de participacao como oradora

“Diagnostico, Evolucion y Cuidados de los pacientes en los
ultimos dias u horas de vida”
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ANEXO D:

Certificado de participacao como palestrante na
comunicacio livre ”Ultimos dias ou horas de vida: Fatores
que interferem no processo de diagnostico clinico em
contexto de hospital de agudos”
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ANEXO E:

Formulario de recolha de dados do estudo de
investigacao
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ANEXO F:

Autorizacao do Conselho de Administra¢ao da UCB para a
recolha de dados
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ANEXO G:

Parecer da Comissio de Etica da UCB
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ANEXO H:

Autorizacao do Conselho de Administra¢ao da UCB para a
realizacao do projeto de formagao

137



Catia Sofia Ribeiro Pereira

WINLETERTY Do, BEIICE i PaT78 LA igafm
RemimstacEo Ropoaal d: Saide do tenrr T SRLEEESHD 'E%:l brlggrentanan
Hespital Amato Lusitans — Castelo Branco [

1. Sh A
i y .'II
MINISTERD ; _.-H_T---W.T}V:, «’3'~—~ ] f
DA £AFDE K ﬁ"i‘!i:’t“f
daasadedhandadAbddadihad R ddARRRIFRL AR nd RO R ad TR iR E e R l" o L !

De: Sandra Cristing Mendes Batlsta e Citla Sofla Peraira

Para: Presidente do Conselho de Administragda da ULSCB com
connacimerta de Sr. Enfeamaire Dirstor

Catz: sdbado, 4 de juiho de 2014
Envia Pede Comunica [
fssunto: Sessdo de Formacdo - Diagndstico clinico ¢ Avaliacic m i B

do docnte nos Uitimas dias ou horas de vida LB “ﬁ’k? .

e

Sandra Cristne Mendes Batista, enfarmeirs 8 exercer Mupches el gir anfﬁ____ =
ULSCE, servico de Ortopedia = Céitiz Sofia Ribeiro Pereira, : ¥ &
enfermeira a exercer funcdes no Lar de 5ao0 Tomas, vém par eshe

R D Gﬂ-a&lﬁw
e D espathio -

0
ol
: | :
¢l

[ e e

S

=

EEEE AL S A AR RSB RN

l:l. "'"'I.l...--l Py

meln, solicitar aumbizacBe pare a realizacdo da snesdo |:h=-__ .
formagso subord i a0 lema: Diagndstico clinico & Avallagdo » : .ﬁa&
do doente nos Ofimos dias ou hores de vida, gue caso seja ?

astgvada por V. Beas, tem data previste parz 18 de Juthio,
duragaiu de 3 buras (des 14:300 &5 17:30h), no STFE da ULSCR,

Dads & elevada preval@ner de doerres am didmas horas o
digs de vida com gue as relluicies de salde se daparam,
consideramos pertinents o tema, ng medidé em gus sers
opossivel clarificar e refletir acerca de aspetos relacionados com a
wentificacdoy diagndsticn dinico do doente & com & adequagic
do plane de atuagdo para osta etapa de Vida, aumentandc
assim @ gualidads dae culdadne srectados. B por 2sie math
na qualidede g enfermeires, slunas do 20 ano de Mesiracoe em
Cuidados Paliativos que gostariemos de realizar este formacio,
considerando-& ima mals valla ng forma oe cuidar,

Parn proceder & realizacic dd mesma, gostadsmos sinds o
galicitar a dispenibilidads do SIFE para a divulgacio através ce
posiers e paging de intranel- LESCE, caddncls 2 sala,
romputador e angietor; apoio aisticc para materizl de suporte
& formagdo {CO com artigos dentificos pertinentes para os
formandos, certificados, Instrismento de avallacio pedegialos €
folhas de presencal. Mats o Informa que esta foermagda nag
acareta quaisouer encargos para a ULSCE.

e okt aesun i pede delerimeniu

COmM 3.

ml.mu -

. -rap,gk_r. h_'? L "—af’—\
aGdl e (podiiedt®
2kt oules fsl:hfﬂﬁ‘ i
Ul f_,{;._nl.'n frds '[uU f*!l’ e
q' IE"J.EEAL f:' FURRLES l'f'-‘*i“
Ehlr s - \“'-_,l.-'li“_1ﬂ..i]ﬂ'a-
B stia i_’a‘.i lasktle
fuieiecr @ B Orahed
G2 0L e N Rhieneach
dyelvht o
s of

-

bie. &.
xurr.l ||
Cdh muboes pl
ETeS ‘»ﬂﬂm 63 I-kr,E o R
el b

u_,"l:ﬁ. .

:
L
"
L
L
L]
-
&
L]
L]
3
:
L]
L]
3
3
u
I
:
3
L]
-
L]
:
L]
-
L
*
Fed b
+
L
-
L
L
a
&
-
:
o
L
3
»
-
L
*
L)
;
L]
"
s
:
»
L]
-
:
n
ES

i 1 a7 i
Menclossments, gyt e 6 liiheds %II
TRRTT oW S %
, 1 d -L'.-t‘ 4,
(Sandra Cristina Mendes Batista) N
: o L
J‘tﬂﬁ— ' ULge-aRE. Y
E a8 ]
; 2 Yogad do Comelih l;lt adminkseeast T
Catia Snﬁa:RrbeTrc- Parrira) E:'lhnitairf- ooy '5“—
C‘f\* -:- fe'_',-ts-w;-u" ¥
Awvzrio Pecro Aleares Labe, BOUD-0E; Lo dineg 2 v 3ries Hunes
Tolcfone 272 G 2% - Fane 270 A0L35F + Tniermet woges uisdnmin-ssixckepl - Cmof geekBolech mifsssoce o

MO0, S0

138

|




Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

ANEXO I:

Autorizacao da direcao da estrutura residencial de
idosos para a realizacao do projeto de formacao
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E com grande satisfagio que autorizamos a realizagdo da sessHo de formacio:
Diagnastico clinico e Avaliagio do doente nos Gltimos dias ou horas de vida, destinads &
equipa técnica no dia 11 de Julho de 2014, pelas 14:30 h, no Lar ~ ~

Com os melhores cumprimentos pessoais,
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Apéndices
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APENDICE A:

Cronograma de pratica clinica e relatdrio
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Ano |

2014

2015

Meses Janeiro | Fevereiro

Projeto de
investigacao?

Projeto de
intervencao

Estagio clinico
em C.
Elaboracao de
relatério
Entrega de
relatério?

Agosto a
Dezembro

Janeiro a
Marco

Data a
definir

Até

Discussio do
trabalho final3

Notas:

1 Projeto de investigacdo “ Doentes com necessidades paliativas em servigcos de internamento hospitalares: nimero de doentes e adequagdo dos cuidados nos

ultimos dias de vida” a decorrer na ULSCB;

2A data limite para entrega do relatério esta dependente da data de aprovacgdo do projeto.

3Data dependente da disponibilidade da comissdo de curso e juri.
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APENDICE B:

Diapositivos da apresentacido da sessdo de formaciao a ESCP
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Servicio
e b Extremeiio
O Liges Ol de Salud

2
0

El diagnostico clinico, la evaluacion
y los cuidados al paciente en los
ultimos dias u horas de vida

Catia Sofia Ribeiro Pereira ‘
Sandra Cristina Mendes Batista |

Formacion en ambito del Master en Cuidados Paliativos
2012|2014

Coria, 29 de Abril de 2014

Objetivos

© Caracterizar al paciente en los ultimos dias u horas de
vida;

© Describir los factores que nterfieren en el diagnostico
clinico de lo paciente en los ultimos dias u horas de la
viday como mfluyen y dan forma a todo el proceso,

o Identificar el impacto de la falta de diagnostico en el
bienestar de todos los mvolucrados:

© Restablecer el objetivo terapéutico para esta fase de la
vida del paciente.

Cuestidén de salida

(Qué factores afectan el diagnostico clinico de le
paciente en los ultimos dias u horas de vida en un
contexto hospitalario de agudos?

145



Catia Sofia Ribeiro Pereira

Metodologia de la Investigacién

Estudios:

-Empiricos y cualitativos y Ia
naturaleza mixta;

.Publicado en Portugués, Inglés,
francés v espaiiol,

«Realizado en un hospital de agudos
s0lo pacientes adultos al final de la
vida.

101
exferencias
emtiicadar

l & I I
et Sdudorss 26 ancluscs
Y y .

SONIIND

Estudios:

«Realizados golo en un contexto
comunitario o unnidades de cuidados
Falialiv (5

NOISNIOXa | NOISIONI

Cuyo objetivo esla poblacion de
nifios o adolescentes.

Metodologia de la Investigacién

Corpus de Andlisis Ao de Publicacién

- 11 articulos -
-1l |

T Articulos Cualitativos wwon

3 Revisiones Sistemdancas de
la literatura
1 Estudio de Caso Pais de Crigen

]

.

Revision
1
Sistematice de la - menga o

literatura

%G arfeuios earpus e andis]

n¥de arfieuios (zorpus d andisis)

1po antes de la muerte y
en una dasmmucmn de

adﬂ ser de forma abrupta o gradual.
tiempo de procesamiento puede ser ¢
dias. de acuerdo con los :
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Signhos de proximidad de la muerte

Alteracion del estado de Fracaso multiorganico
coneiencia Disfagia

Desorientacion Piel fria y palida, livideces
Astenia severa Hipoperfusion periférica
Somunolencia Facies afilada

Mayor dependencia Respiracién Cheyne Stol
Dificultad en la Estertores

comuiieacion Oligoanuria

Hiporexia/anorexia

Atencién, es un diagnéstico diferencial!!!

$

EXCLUIR LAS CAUSAS REVERSIBLES

© Infeccion

© Insuficiencia renal

© Hipercalcemia

© Cambio de la medicacion
688 |

Factores que influyen en el proceso de diagnéstico |
clinico en los wltimos dias u horas de vida
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PROFISSIONAL DE SAUDE
Tormacte Tpe de wrmachc pragor £ adusds
£ clmice o combecimems

Diagnéstico de Ultimos  Dias ou
Horas de Vida

Pasorr: Pessonis: Expasstacias provias
Commgan vadesn ¢ speitis.

- ENFERMO -

Edad:

o Dificultad mayor en diagnostico de los pacientes mas
jovenes.

El estado clinico - altera la expresion de log signos de

proximidad de la muerte:

© Inestabilidad clinica.
© Estado de conciencia,

© Agitacion u confusion;

© Necesidad de sedacion.

(A1-Qurainy ez al, 2009, Bloemer 2z al,, 2011; Claessen szad., 2013 ; Gibbins e al, 2009, Holland, 2013)

- ENFERMO - |

Adaptacion al proceso de la enfermedad:

© Las experiencias previas.
© La actitud de la familia para con el
paciente v la enfermedad.

© La relacion terapéutica entre el paciente, |
la familia v el equipo terapéutico. -

(Clabots, 2012 ;Holland, 2013; Karen Sheward of al., 2011}
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_____=

- FAMILIA - '

Expectativas no realistas:

© Las diferencias dentro de la familia

con respecto a la trayectoria de los cuidados:

Conspiracion de silencio:

© Influye en la actitud de la equipo. en la relacion de confianza y el |
dialogo abierto sobre el diagnostico v prondstico,

Grado de participacion en los cuidados:
© La participacion en el proceso de tomada de decisione.

(Bloomer et al., 2013; Clabots, 2012, Gareia-Caro ot al., 2010; Holland, 2013, Sorensen & Tedema, 2011)

- CONTEXTO SOCIAL Y CULTURAL - |

Negacion de la muerte:

o Dificultad para hablar de la muerte,
© Muerte sentia como el fracaso;
© Enfasis dado a la medicina curativa.

Transculturalidad:

o Practicas culturales v religiosas, valores v creencias.

Envejecimiento:
© Alta prevalencia de enfermedades

cronieas y comorbilidades.

(Al-Qurainy et al, 2009; Bloomer et al, 2011; Bloomer et al, 2013; Clabots, 2012)

- PROFESIONAL DE LA SALUD - |

Hay que recordar que el profesional es un ser complejoy subjetivo
(Gareia-Caroet al., 2010)

Factores personales:
© Experiencias previas:

© Creencias, valores y opiniones.

| © Edady tiempo de experiencia profesional;

© Esperanza en la recuperacion del

paciente;

© Habilidades personales - la empatia. la intelizencia
emocionaly la capacidad de relacion, surgen como un factor
facilitador.

(Al-Qurainy et @i., 2009; Bloomer s @i., 2013;; Clabets, 2012; Garcia-Caro ef ad.,2010; Gibbins & @i, 2009)
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Formacion:

o Deficit de formacion dificultan el diagndstico de
ultimos dias u horas de vida

* Interpretacion de los signos de proximidad de
la NMuerte;

* Menor preparacion para hacer el diagnostico.

* Comunicacion

© Tipo de formacion pre y postgrado;

© Experiencia clinica y el
conocimiento de la enfermedad
aguday cronica;

(Al-Qurainy of al,, 200%; Bloomer e al, 2013; Bloomer sz al, 2011; Clabots, 2012; Garcia-Caro et @/ ,2010; Holland, 2013;
Sorensen & Iedema, 2011}

I
I

© Falta de eriterios claros v universales para el diagnéstico,
o Dificultades en la prediccion de la muerte,

o Ificultades en la gestion de los dilemas.

© No solicitar una segunda opmién.

Priactica Profesional:

(Al-Qurainy ef @t 2009; Bloomer ef ad.. 2013, Clabots, 2012; Garcla-Care of ad., 2010, Sorensen & ledema, 2011)

Sentimentos experimentados:

© Fracaso,

© Angustia personal;

© Tipoy duracion de la

relacion entre el equipo terapéutico
v el paciente v su familia

(Al-Qurainy ef @l , 2009, Coombs o al., 2012)

- CONTEXTO DE LOS CUIDADOS -

Clultura del hospital:

o Enfoque de los cuidados centrado en la
terapeutica intensiva,

© No integracion de las practicas v los
principios de los cuidados paliativos:

© Falta de equipos de suporto de cuidados
paliativos en el hospital;

© Falta de protocolos para los cuidados en el
final de la vida.

(Bloomer et af., 2011; Clabots, 2012; Gibbins et al, 2009, NICE, 2004; NHS, 2208, Keran Sheward szal., 2011)
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Aspectos organizacionales:

© Carga de trabajo.
© Presion jerarquica.
© Ratio de enfermos por profesional;

o Coexustencla de los pacientes agudos;

© Ambiente impersonal.

Equipo interdisciplinar:

© Falta de consenso;

© No hay continuidad de los cuidados;

o Coexistencia de diversas
especialidades medicas.

© Intercambio de informacion,

(Bloomer ¢fal, 2013, Keran Sheward et al,, 2011, Sorensen & Iedema, 2011)

- EFECTOS DE NO DIAGNOSTICO- I

Estrés v la angustia emocional:
Frustracion profesional v actitud
pasiva,

Auto-culpa (incluso degpués de la
muerte del enfermo).

Conflictos entre el equipo terapéutico.
los enfermos v sug familias,
Augencia de comunicacion,
Transmision de informacion
contradictoria;

Fomento de las expectativas poco
realistas;

Falta de respeto por la autonomia del
paciente;

Mantenumiento de las intervenciones
invasivas y inadecuadas;

Sintomag no controlados.

(Blaomer et al, 204 3, Floomer et al, 2011, Clabots, 2012; Coombs et al, 2012; Karen Sheward stal, 2011 Sorensen & ledema, 2011)

Manejar la situacion implica:

1. Reconocer que la muerte es inevitable;

2 Cambaar el foco de atencion
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Filesofia

cuidados
paliativos ¢

=t Paciente en
L los Gitimos dias

u horas de
vida
.

\/\‘L,w\ ¢

@ p—

Care Pathway

Promoting best practice for care of the dying

The Royal Lverpoot ana [N L]
Broaggraen Unersay Hospias

ot Toe

o 127 version

Roval Liverpool University Hospital,
Mazrie Curie Center Liverpool
(Prof Tohn Ellershawy su equipo)

o Estandarizar los cumdados
al paciente donde quera
que viva sus ultunos dias

de vida:

Equipo © Envolver la familia;
Interdisciplinario

© Antecipar los problemas:
o Evalnar y tratar los
sintomas;

o (Re)evaluar

(Ellershaw et @i, 2005; Ellersahw et af., 2003; Morass, 2009}
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I

| Conclusiones

© Sélo con un diagnéstico definitivo es posible ajustar el plan de
cuidados y establecer como objetivos principales el control de los
sintomas, medidas de contort, mterrupcion de las intervenciones
napropiadas y el apoyo familiar:

o La formacién, lo trabajo en equipe. la optimizacién de la
comunicacién, la integracion de los protocolos de cuidados vy de
los equipos de cuidados paliatives en los hospitales deberian ser
implementandos para superar las dificultades. Sinérgicamente. la
educacion para el paciente. la familia v la sociedad permiten una
mejor comprension y aceptacion en la transicion de los cuidados al
final de la vida,

© En el final de la vida, no hay una segunda oportunidad para hacerlo
bien. ..

_ i
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APENDICE C:

Resumo e Poster “Ultimos dias ou horas de vida: Fatores
que interferem no processo de diagnostico clinico em
contexto de hospital de agudos”
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TITULO: Ultimos dias ou horas de vida: fatores que interferem no processo de
diagnostico clinico em contexto de hospital de agudos

INTRODUGCAO: O diagnéstico de tltimos dias ou horas de vida reveste-se de elevada
complexidade, dada a multiplicidade de fatores e a vulnerabilidade a que estdo sujeitos
todos os intervenientes - doente, familia e equipa de cuidados. Considerando a elevada
prevaléncia de doentes em fim de vida internados em ambiente hospitalar e sabendo que
a maioria destes doentes acabara por morrer nestas instituicdes sem receber cuidados
adequados ao seu estado de saude, torna-se premente que os profissionais de saude
adquiram competéncias pessoais e profissionais que lhes permitam estar preparados
para identificar o doente nesta etapa da vida, sentindo-se simultaneamente seguros,
perante o processo de gestao dos cuidados em fim de vida.

OBJETIVOS: Descrever os fatores que interferem no processo de diagnostico clinico
do doente nos ultimos dias ou horas de vida num hospital de agudos, bem como, a forma
como estes influenciam e configuram todo o processo. Identificar as repercussodes da
auséncia do diagndstico no bem-estar de todos os envolvidos.

METODOLOGIA: Para a realiza¢do deste estudo de investigacdo recorreu-se a revisao
sistematica da literatura. Foram incluidos 11 artigos dos quais 7 de natureza qualitativa,
3 revisoes sistematicas da literatura e 1 estudo misto, publicados no periodo temporal de
janeiro de 2008 a setembro de 2013, pesquisados a partir de bases de dados de texto
integral e de referéncia.

RESULTADOS: O diagnoéstico de ultimos dias ou horas de vida reveste-se de elevada
complexidade dada a vulnerabilidade a que estao sujeitos todos os intervenientes e a
multiplicidade de fatores inerentes a todo o processo de interacao com doente. Com este
estudo é enfatizado o papel do doente, da familia, do profissional de saide, do contexto
sociocultural e da instituicdo prestadora de cuidados enquanto fatores passiveis de
influenciar o diagnéstico clinico. A estes, associam-se os défices ao nivel da formacgao, da
comunicacdo e do trabalho em equipa. Antecipar a morte em contexto hospitalar é
possivel, embora na maioria das vezes este diagndstico ndo ocorra ou é efetuado
demasiado tarde. Sem um diagnéstico atempado nao é possivel implementar protocolos
de cuidados integrados, o que compromete a qualidade dos cuidados.

CONCLUSAO: Antecipar o diagnéstico de ultimos dias ou horas de vida em contexto
hospitalar é possivel, embora na maioria das vezes este continue a ser feito de forma
tardia, sendo mesmo inexistente em alguns casos. A formagao, o trabalho de equipa, a
otimizacdo da comunicagdo e a integracdo nos hospitais de protocolos de cuidados
integrados e de equipas de cuidados paliativos devem constituir estratégias a
implementar no sentido de colmatar as dificuldades sentidas. Sinergicamente, a educagao
ao doente, a familia e a sociedade permitem uma melhor compreensao e aceitacdo na
transicdo dos cuidados no final da vida. Apenas com um diagnéstico definido é possivel
reajustar o plano de cuidados e definir como objetivos principais o controlo de sintomas,
as medidas de conforto, a suspensao de intervencdes inadequadas e o apoio a familia.

Palavras chave: fatores; processo de diagnostico clinico; tltimos dias ou horas de vida; hospital de
agudos
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APENDICE D:

Diapositivos da apresentacao da sessiao de formacao nas

comemoracoes do 66° Aniversario da ESALD
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6 6° aniversario

Ultimos dias ou horas: fatores que
interferem no processo de diagnostico
clinico, em contexto de hospital de agudos

Catia Sofia Ribeiro Pereira \
Sandra Cristina Mendes Batista ‘
Ana Paula Sapeta

Castelo Branco, 6 de Junho de 2014
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 Propria casa ‘Unidade de cuidados paliatives  Hospital Portugal ~ Madeira  Acores  Aigarve  Alemtcjo  Lishea  Cemtro  Norte
lar ouresidéncia wCasa do famiiar ou amige = utre sitie

 Hospital Chnica Domicif® - utrocal
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11cas.

Questdo Partida
r
Quais os fatores que interferem no diagnostico clinico do doente
nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto hospitalar
destmado a doentes agudos?

Objetivos

© Descrever os fatores que interferem no processo de diagnostico
clinico do doente nos ultimos dias ou horas de vida num hospital
de agudos, bem como, a forma como estes mfluenciam e
configuram todo o processo.

© Identificar as repercussdes da auséncia do diagnostico no bem-
estar de todos os envolvidos ( doente, familia e profissional de
saude).
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I

Metodologia de Investigagdo

Eztudos:

-Empiricos e de natureza qualitativa
€ mista;

- Publicados em idioma portugués.
inglés. franceés e espanhol.

- Realizados em contexto hospitalar
focando apenas doentes adultos em
fun de vida.

i

senufaatas

®
I ==

eiias | || Guiecomadss || sslecionasss || e

P4

| OYSNIONI
SOINIL¥D

Estudos:

-Realizados unicamente em
contexto comunitario ou em
unidades de cuidados paliativos:
- Cuja populagio alvo sejam
criangas ou adolescentes.

Descritores de Pesquisa:  fatores, processe de
diagnéstico clinico; ultimes dias ou horas de vida,
hospital de agudos

Revisdo
Sistem:itica da
Literatura

oysniox3

—

Metodologia de Investigacdo

Corpus de Ancilise Ano de Publicacdo

- 11 artigos -
101l

2011 ame s

s origes e o andiee)

7 Artigos Ounalitativos

3 Revisoes Sistemiicas da
literatura

I Janeiro de 2008 X Setembro de 2013

1 Esiudo de Caso - Pais de Origem
:.
§ .
g
.
% : '
Revisdo i’ . . .
Sistematica da i . e w—_in T
literatura

‘Diagnostico de
Horas

PROFISSIONAL ! CONTEXTO DE
DE SAUDE g 3 PRESTACAO DE
CUIDADOS

CONTEXTO SOCIAL E CULTURAL
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____F

-DOENTE -

Idade:

© Mator dificuldade no diagnostico de ultimos dias ou
horas de vida em doentes jovens:

Doenca base/ Trajetoria da doenca:

© Doenga crénica avangada nfo oncologica:
© Doenga oncologica,

© Situagdes de pluripatologia.

(Al-Qurainy et al., 2009; Bloomer et al, 2011, Claessen et al, 2013; Gibbins et al , 2009; Helland, 2013)

- DOENTE -

Estado clinico - altera a expressiio dos sinais/sintomas caracteristicos de
morte eminente:

© Instabilidade clinica.

o Estado de consciéncia.

© Agitagio ou confusio mental;

© Necessidade de sedacio.

Processo de adaptacio a doenca:

© Experiéncias previas,
© Atitude dos familiares para com o doente e a doenga:

© Relagio terapéutica entre doente, tamilia e equipa de saude.

(Clabots, 2012 ; Holland, 2013; Sheward 2 al., 2011)

___ =

-FAMILIA -

Expectativas irrealistas:
© Divergénelas no seto familiar quanto a trajetoria dos cuidados.
Conspiracio do siléncio:

© Influencia a atitude da equipa, a relagio

de confianga e o dialogo/discussio aberta

acerca do diagnostico e prognostico.

Grau de envelvimento nos cuidados:

o Participagiio no processo de tomada de decisio.

(Bloomer et al,, 2013; Clabots, 2012, Garcfa-Caro et al., 2010; Holland, 2013, Sorensen & Iedema, 2011)
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B

- CONTEXTO SOCIAL E CULTURAL - '

Envelhecimento demografico:

© Elevada prevaléncia de doengas cronicas
e co-morbilidades;

© Maror indices de dependéncia.

Negacio da morte:

© Dificuldade em falar da morte;

© Morte sentida como fracasso;

© Enfase dado a medicina curativa.

Transculturalidade:
© Praticas culturais e religiosas, valores e crencas.

(Al-Qurainy et @f., 2009; Bloomer &f al, 2011, Bloamer et al., 201 3, Clabots, 2012)

- PROFISSIONAL DE SAUDE - |

Profissional de satide: “Ser complexo e subjetivo™
(Garcia-Caroet al , 2010)

Fatores Pessoais:

© Experiéncias prévias,
o Crengas, valores e opinides;

© Idade e tempo de experiéncia profissional.

| © Esperanga na recuperagiio do doente;

© Habilidades PCSSOHiS — empatia, inteligéncia
emocional e capacidade relacional surgem como fatores
facilitadores.

(A1-Qurainy et al, 2009, Bloomer et al,, 2013, Clabots, 2012, Coombs et al., 2012, Garcia-Caro et al 2010,
Gibbins et al., 200%; Sorensen &ledema, 2011)

Formacio:

© Defices de formagio dificultam o diagnostico de
ultimos dias ou horas de vida:

» Interpretagiio dos sinais de proximidade da
morte;

+ Mlenor prepara¢io para efetuar o diagnostico.

+ Comunicagdo.

© Tipo de formacg#o pré e pos graduada;
© Especialidade clinica e conhecimentos
sobre doenga aguda e cronica.

(Al-Qurainy et al., 2009; Bloomer et al., 2013; Coombs et al., 2012, Clabots, 2012; Garcia-Caro et al.,, 2010; Holland, 2013,
Sorensen & Iedema, 2011)
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© Défice de critérios claros e universais quanto ao |
diagnostico;

© Dificuldades na previsio da morte;

© Dificuldades na gestio de dilemas:

© Nio solicitagio de segunda opinifo (avaliagio interdisciplinar)

(A1-Qurainy et al , 2009; Bloomer st al., 2013; Clabots, 2012; Garcla-Caro st al, 2010; Gibbins et al., 2009,
Serensen & Tedema, 2011)

Pratica Profissional:

Sentimento Vivenciados:

© Fracasso. 1
© Angustia pessoal,
o Tipo e tempo de relagio -
terapéutica estabelecida entre
equipa e doente/familia.

1

(Al-Qurainy et al., 2009; Coombs et al,, 2012; Garcia-Cars et al., 2010)

Cultura Hospitalar:

o Foco de cwidados centrado no
intensivismo terapéutico:

© Nao mtegragdo de praticas e principios
dos Cuidados Paliativos.

© Inexisténecia de equipas intra-hospitalares
de Cuidados Paliativos,

© Inexisténcia de Protocolos de Cuidados
Integrados para o fim da vida.

Bloomer et al., 2011; Clabots, 2012; Gibbins et al., 2009, NICE, 2004; ITHS, 2008; Sheward et al., 2011)

Aspetos Organizacionais:

o Carga de trabalho;

© Pressido Hierarquica.
© Racio de doente por profissional:
© Coexisténcia de doentes agudos.

© Ambiente impessoal.

Equipa Interdisciplinar:

© Falta de consenso,

© Nio continuidade dos cuidados;

© Coexisténcia de diversas
especialidades médicas.

© Partilha de mformacio.

(Bloomer ot al,, 2013; Keran Sheward of af, 2011; Sorencen & Tedema, 2011}
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I

| - EFEITOS DO NAO DIAGNOSTICO - |

Stress emocional e angustia;
Frustragiio profissional e postura
passiva;

Auto culpabilizagiio (inesmo apos a
morte do doente),

Conflitos entre equipa, doente e sua
familia;

Falhas na comunicacgiio,
Transmissiio de informacges
contraditorias;

Fomento de esperangas irrealistas;
Desrespeito pela autonomia do
doente;,

Manutengiio de intervencdes
invasivas e inadequadas;
Descontrolo sintom:tico.

{Bloomer et al, 201 3, Bloomer et al, 2011, Clabots, 2012; Coombs ot al, 2012; Karen Sheward et al, 2011 Sorensen & ledema, 201 1))

V‘l‘l CONGRESSO
NACIONAL DE
CUIDADOS

PALIATIVOS

27-29 | MARGO | 2014

Hotel Tivoli Carvoeiro

B

Conclusoes

© Apenas com um diagnoéstico definido ¢ possivel reajustar o plano
de cuidados e definir como objetivos principais o controlo de
sintomas, as medidas de conforto. a suspensiio de intervencdes
inadequadas e o apoio a familia. i

o A formacio, o trabalho de equipa, a otimizacio da
comunicagiio e a ntegragdo nos hospitais de protocolos de
cuidados mtegrados e de equipas de cuidados paliativos devem
constituir estratégias a implementar no sentido de colmatar as
dificuldades sentidas. Sinergicamente. a educaciio ao doente. a
familia e a sociedade permitem uma melhor compreensio e
acelta¢fo na transiciio dos cuidados no final da vida.

© No final da vida nio existe uma segunda oportunidade ...
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APENDICE E:

Consentimento informado
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Protocolo de Investigacao

Doentes com necessidades paliativas em servicos de internamento hospitalares:

numero de doente e adequacio dos cuidados nos ultimos dias de vida

Sandra Batista e Catia Pereira - Enfermeiras, mestrandas no 2° Curso de Mestrado em

Cuidados Paliativos

Contexto de Investigagao: Servico de Medicina ULSCB, EPE.

Consentimento Informado

Eu, , a exercer

fungdes como no servico de Medicina da ULSCB,

declaro que fui informado de todo o processo de investigagdo desenvolvido pelas
investigadoras Sandra Batista e Céatia Pereira, e que me foi garantido o anonimato e a
confidencialidade dos dados, bem como a possibilidade de, em qualquer momento, deixar

de integrar a amostra, devendo para tal informar as investigadoras.

Deste modo, aceito participar livremente no estudo em curso, no periodo de Julho de

2014.

Castelo Branco, de Junho de 2014

A (O) Profissional
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APENDICE F:

Pedido de autorizacao para aplica¢do do formulario de
recolha de dados do estudo de investigacao

167



Catia Sofia Ribeiro Pereira

Exmo. Sr. Diretor Clinico/ Enfermeiro Chefe,
Servigco de Medicina Interna

Sandra Cristina Mendes Batista, enfermeira no XXXX e Catia Sofia Ribeiro Pereira, enfermeira
no XXXX, a frequentarem o 2° Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos na Escola Superior de
Satde Dr. Lopes Dias, veem por este meio solicitar a V. Exa. a autorizagdo para aplicar o
formulario “DOENTES COM NECESSIDADES PALIATIVAS EM SERVICOS DE
INTERNAMENTO HOSPITALARES: NUMERO DE DOENTE E ADEQUACAO DOS
CUIDADOS NOS ULTIMOS DIAS DE VIDA” (anexo I), no ambito do trabalho de mestrado
“Diagnéstico Clinico, Avaliagdo ¢ Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em
contexto de hospital de agudos”, sob a orientagdo da Professora Doutora Paula Sapeta.

Para a realizacdo deste estudo foi previamente solicitada autoriza¢do ao Conselho de

Administracao da UCB, a qual foi aprovada como consta no anexo II.

Para este estudo foram delineados os seguintes objetivos:

o Determinar o numero de doentes adultos com necessidades paliativas internados
em hospitais publicos;

o Avaliar se o Liverpool Care Pathway esta a ser utilizado como guia orientador da
prestacdo dos cuidados de saide nos doentes com necessidades paliativas e com
prognostico de vida estimado em 15 ou menos dias;

o Identificar razdes para a nao utilizacdo do Liverpool Care Pathway, se caso disso,
como guia orientador da prestacdo dos cuidados de saude nos doentes com necessidades

paliativas e com prognostico de vida estimado em 15 ou menos dias.

O formuléario supracitado serd aplicado junto da equipa médica e/ou de enfermagem,
preferencialmente num unico contacto com o profissional em questdo, durante o0 més de Junho de
2014. Nenhum doente sera alvo de qualquer pedido de preenchimento de formularios.

Durante a recolha de dados sera mantida a confidencialidade dos sujeitos do estudo e todos os
principios éticos inerentes ao processo de investigacdo serdo respeitados. Os dados serdo objeto de
tratamento estatistico, pretendendo-se publicar os resultados de investigacdo. Salienta-se que o
hospital e o servigco nao serao identificados.

Agradecendo desde ja a atencdo dispensada, manifestamos total disponibilidade para prestar

qualquer esclarecimento que considerem conveniente.

Com os melhores cumprimentos,

Castelo Branco, 10 de Junho de 2014

Sandra Batista / Catia Pereira
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APENDICE G:

Poster divulgacao da sessao de formac¢ao na UCB
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e DO DOENTE NSRDLTIMOS DIAS OU

HORAS DE VIDA
\ “ b " oy

SESSAO DE FORMACAO

s Data: 18 de Julho de 2014
Local: Servico de Investigagdo, Formac3o e Ensino - SIFE
Destinatarios: Enfermeiros; Médicos; Psicologos; Assistentes Sociais
Horério: 14h30 - 17h30 (3 horas)

‘l'-:' G = "‘_. . i

Informe-se no SIFE/ Intranet

Enf2 Cétia Pereira  |-Abordar a importancia da]m :botthdm, entre outros
Enf.2 Sandra Batista | detego precoce e da adequagio|contetidos, a caracterizagio do ]
Mestrarsdisoon Gkl do plano de cuidados ao doente|doente nos tltimos dias ou horas
Paliativos na Escola  [nos Ultimos dias ou horas de vi-|de vida os fatores que ﬂwk»
Superior de Satide  |da ' ' i
Dr. Lopes Dias
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APENDICE H:

Convite personalizado aos membros do Conselho de
Administracao da UCB e aos Profissionais da Estrutura
residencial para idosos
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APENDICEI:

Diapositivos da apresentacio da sessao de formacao na
Estrutura residencial para idosos
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“Diagnostico clinico e Avaliacao do
doente nos ultimos dias ou horas de vida’

]

Catia Sofia Ribeiro Pereira
Sandra Cristina Mendes Batista

Castelo Branco, 11 de Julho de 2014

.|

Objetivos Gerais
- Diagnosticar o doente nos ultimos dias ou horas de vida;

- Redefinir os objetivos terapéuticos para esta fase da vida do doente;

- Adequar o plano de cuidados as necessidades do doente nos ultimos dias ou
horas de vida, conforme o recomendado pelo Liverpool Care Pathway (LCP).

Objetivos Especificos

- Compreender os principios e filosofia dos cuidados paliativos;

- Reconhecer a importancia do diagnéstico de tltimos dias ou
horas de vida;

- Caracterizar o doente em tGltimos dias ou horas de vida;

- Descrever os fatores que interferem no processo de diagnéstico
clinico do doente em tltimos dias ou horas de vida, num
hospital de agudos;

- Identificar as repercussdes da auséncia do diagnostico no bem-
estar de todos os envolvidos.

—

Conteldos Programadaticos:

1. Introdugdo ao tema;

2. Principios e filosofia dos cuidados paliativos;

3. Pertinéncia do diagnéstico de ultimos dias ou horas de
vida em contexto hospitalar;

4. Defini¢do de conceitos;

5. Sinais e sintomas de ultimos dias ou horas de vida;

6. Fatores que interferem no processo de diagnostico;

7. Efeitos do ndo diagnostico;

8. LCP como guia orientador dos cuidados em fim de vida.
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Nio antecipam «— Eutanasia
Niao atrasam — Obstinagdo ou
futilidade terapéutica

Alivio precoce de sintomas, através de valorizagdo biopsicossocial
e espiritual;
Humanidade Diferenciacéo
Acompanhamento Compaixdo
Dignidade Disponibilidade
EVIDENCIA CIENTIFICA

Destinatdrios

Doente
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Pilares dos Cuidados Paliativos

Intervengdo estruturada e rigorosa
com base nas necessidades do
doente e familia

Comunic
adeq

Modelo Cooperativo com intervengdes nas crises

Thtimes dias ou

- Pertinéncia do diagnéstico de ultimos dias ou
horas de vida em contexto hospitalar -

o
Generalitat de Catal 2
mm-Wu-s-‘u‘&"B onl..-c—o-.nu——-.\-

Design, implementation and
evaluation of Palliative Care
Programs and Services with a
Public Health WHO perspective

60% dos doentes falecidos necessitam de cuidados paliativos

Cuidados Paliativos: Uma Proposta para Portugal
Palliative Care: A Proposal for Portugal

Manuel Luis Vila Capelas*

Instnsn g Cibncias 03 e - Unvessidae:

Em 2007 faleceram 103.512 pessoas. sendo que destas. 62.107 tiveram
necessidade de Cuidados Paliativos
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. Propria casa. Unidade de cuidados paliativos.
 Larouresidéncia = Casa de famillar ou amige

Figura 1. Local de Morte desejade por regidc Figura 2. Local de Morte por regidio em 2010

CGOME B st (3011 Beniamans » lma o mess simmgitas SaTamgsl s 2010 Cumien Luven |

Hospital - local menc Obi s - os de pessoas com

para 29% dos inquiri{ 2000 | nos, dos quais 62% em
nicas.

- DEFINICAO DE CONCEITOS -

Doente terminal

Doente com patologia avangada,
incuravel e evolutiva, com elevadas
necessidades de saude pelo
sofrimento associado e que, em
média apresenta uma sobrevida
esperada de 3 a 6 meses.

* Gerar expectativas realistas e
reduzir o impacto da doenga no
doente e na familia, aumentando
a qualidade de vida.

(Barbosa & Neto, 2010) ¥

|\ m vitais, podendo instalar-se de
~ forma brusca ou gradual. A duragdo do
so pode ser de dias ou horas,

] com base nasmtomatpl ;

(Barbasa & Neto, 2010; Rosario et al, 2002)

Agonia @ 5-'

177



Catia Sofia Ribeiro Pereira

Sinais de proximidade da morte

+ Faléncia Multiorganica + Disfagia

» Alteragdo do estado de * Pele fria e macilenta,
consciéncia livores

« Desorientagdo « Hipoperfusao periférica

» Astenia profunda, * Facies Afilado
Sonoléncia * Respiracio de Cheyne

» Maior dependéncia Stockes

« Dificuldade em comunicar  + Estertor
* Desinteresse em Comer e » Oligoantria
Beber

(Barbosa & Nero, 2010}

Atencio, diagnostico diferencial!!!

$

EXCLUIR CAUSAS REVERSIVEIS

© Infecdo:

© Insuficiéncia Renal;

© Hipercalcémia;

© Alteragdo da terapéutica.

(-2

- Fatores que interferem no processo de diagnéstico clinico do
doente nos tltimos dias ou horas de vida, num contexto de

hospital de agudos -

ol

Diagnéstico de

DOENTE

-

- CONTEXTO DE

PRESTACAO DE
CUIDADOS

PROFISSIONAL
DE SAUDE
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I

- DOENTE -

Idade:

© Maior dificuldade no diagnéstico de ultimos dias ou horas de

vida em doentes jovens;

Doenca base/ Trajetoria da doenga:

© Doenga crénica avancada ndo oncologica;

© Doenga oncologica;
© Situagdes de pluripatologia.

(Al-Qurainy et al., 2009; Bloomer et al., 2011; Claessen et al., 2013, Gibbins et al., 2009; Holland, 2013; Pereira & Batista,2013;
)

- DOENTE -

Estado clinico - altera a expressao dos sinais/sintomas caracteristicos de
morte eminente:

© Instabilidade clinica;

© Estado de consciéncia;

© Agitacdo ou confusdo mental;
© Necessidade de sedagdo.

Processo de adaptacao a doenca:

© Experiéncias prévias;

© Atitude dos familiares para com o doente e a doenga;
© Relacdo terapéutica entre doente, familia e equipa de satude.

(Clabors, 2012 ; Holland, 2013; Pereira & Batista, 2013; Sheward et al., 2011)

| |=

- FAMILIA - |

Expectativas irrealistas:

© Divergéncias no seio familiar quanto a trajetéria dos cuidados.
Conspiracio do siléncio:
© Influencia a atitude da equipa, a relagdo !J

de confianca e o dialogo/discussdo aberta

acerca do diagnéstico e prognostico.

Grau de envolvimento nos cuidados:

© Participacdo no processo de tomada de decisdo.

(Bloomer et al., 2013; Clabots, 2012; Garcia-Caro et al., 2010; Holland, 2013; Pereira & Batista, 2013; Sorensen & ledema, 2011}
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- CONTEXTO SOCIAL E CULTURAL -

Envelhecimento demogrifico:

© Elevada prevaléncia de doencas cronicas
e co-morbilidades;
© Maior indices de dependéncia.

Negacao da morte:

© Dificuldade em falar da morte;
© Morte sentida como fracasso;

© Enfase dado a medicina curativa.

Transculturalidade:
© Praticas culturais e religiosas, valores e crengas.

(Al-Qurainy er al., 2009; Bloomer er al, 2011; Bloamer et al,, 2013; Clabots, 2012; Pereira & Batista, 2013)

- PROFISSIONAL DE SAUDE -

Profissional de satde: “Ser complexo e subjetivo”
(Garcia-Caro eral., 2010)

Fatores Pessoais:
© Experiéncias prévias;

© Crengas, valores e opinides;

© Idade e tempo de experiéncia profissional;

| © Esperanga na recupera¢do do doente;

© Habilidades pessoais — empatia, inteligéncia
ional e idaderel 1 surgem como fatores

facilitadores.

(Al-Qurainy et al., 2009; Bloomer et al., 2013; Clabots, 2012; Coombs et al, 2012; Garcia-Caro et al.,2010;
Gibbins etal, 2009; Pereir a& Batista, 2013; Sorensen & ledema, 2011}

Formagio: |

© Défices de formacdo dificultam o diagnéstico de
Gltimos dias ou horas de vida:

+ Interpretacdo dos sinais de proximidade da
morte;

* Menor preparagdo para efetuar o diagnostico;

* Comunicagdo.

© Tipo de formagdo pré e pos graduada;
© Especialidade clinica e conhecimentos
sobre doenca aguda e crénica.

(Al-Qurainy et al, 2009; Bloomer et al., 2013; Coombs etal., 2012; Clabots, 2012; Garcia-Caro etal,2010; Holland, 2013;
Pereira & Batista, 2013; Sorensen & ledema, 2011)
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© Défice de critérios claros e universais quanto ao
diagnoéstico;

© Dificuldades na previsio da morte;

© Dificuldades na gestdo de dilemas;

© Nio solicitacdo de segunda opinido (avaliagio interdisciplinar)

(Al-Qurainy et al., 2009; Bloomer et al., 2013; Clabots, 2012; Garcia-Caro et al., 2010; Gibbins ez al., 2009;
Sorensen & ledema, 2011)

Pritica Profissional:

Sentimento Vivenciados: -

© Fracasso;

© Angustia pessoal;

o Tipo e tempo de relacido
terapéutica estabelecida entre
equipa e doente/familia.

(Al-Qurainy et al., 2009; Coombs et al, 2012; Garcia-Caro et al., 2010; Peretra & Batista, 2013)

© Néo integragdo de praticas e principios
dos Cuidados Paliativos;

© Inexisténcia de equipas domiciliarias de
Cuidados Paliativos;

© Inexisténcia de Protocolos de Cuidados
Integrados para o fim da vida;

© Pressdo exercida pela familia.

(Bloomer et al.,, 2011; Clabors, 2012; Gibbins et al., 2009; NICE, 2004; NHS, 2008; Sheward et al,, 2011; Pereira & Barista, 2013)

Aspetos Organizacionais:

© Carga de trabalho;
© Récio de doente por profissional;

© Coexisténcia de doentes estaveis
do ponto vista clinico.

Equipa Interdisciplinar:

© Falta de consenso;

© Nio continuidade dos cuidados;
© Partilha de informacdo.

(Bloomer et al.. 2013; Pereira & Batista, 2013; Sheward et al.. 2011: Sorensen & ledema, 2011)
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I

- EFEITOS DO NAO DIAGNOSTICO -

Stress emocional ¢ angistia:
Frustracio profissional e postura
passiva;

Auto culpabilizagdo (mesmo apés a
morte do doente):

Conflitos entre equipa, doente e sua
familia;

Falhas na comunicagio;
Transmissdo de informacdes
contraditérias;

Fomento de esperangas irrealistas;
Desrespeito pela autonomia do
doente;

Manutencdo de intervencdes
invasivas e inadequadas;
Descontrolo sintomatico.

(Bloomer et al., 2013;Bloomer et al.,, 2011; Clabos, 2012, Coombs et al,, 2012; Sheward etal,, 2011; Sorensen & ledemd, 2011)

V‘ll CONGRESSO
NACIONAL pE
GUlDADO%

LIATIVO

27-29 | MARGO | 2014

Hotel Tivoli Carvoeiro

(Pereira&Batista, 2013)

Boa gestiao da situacao implica:

1. Reconhecer a morte como inevitavel;
2. Alterar o focus dos cuidados.

3. Redefinir os objetivos terapéuticos.

| Plano de Cuidados para os UDHV
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“Porque nem todos os doentes em fim de vida serdo cuidados
permanentemente por uma equipa de Cuidados Paliativos”

(Ellershawd Wilkinson, 2005)

Care Pathway

Promoting best practice for care of the dying

e
-_'-lmm

... 12* versao
Royal Liverpool University Hospital,
Marie Curie Center Liverpool
(Prof. John Ellershaw e sua equipa)

- Liverpool Care Pathway como guia orientador
dos cuidados em fim de vida-

Unidade de
CP

Servicos
Doentes em Hospitalares
e R

Lares de
3%idade

Modelo de boas
praticas

Multiprofissional/
Interdisciplinaridade

« Influenciar a pratica;

« Facilitar a profissionais ndo especializados em CP a
prestagdo de cuidados de elevada qualidade. sob a
orientagdo de uma equipa de CP;

* Remodelar a cultura do cuidar de doentes em fim de vida.

(Ellershaw& Wilkinson, 2005; Sousa, 2010)

183



Catia Sofia Ribeiro Pereira

[ AAlgorithm — Decision making in: diagnosing & use of the LCP
supporting care in the last hours or days of life

that the pasiect couki bedying.
x
l M team (MDT)
| = isthere a potensialy reversiie cause for the patient’s CORGItOn ©.. exciude
« Could the patient be in the last hours or days of ife?
« is Speck g .
=il : L .
1 Patent s NOT dagnosed as dyng Patient is diagnosed
" [ ﬁ~.—m.m=l- ] hu_-n-;lm ]
T
l e | commnange & lonseed on
patent s dyng.
B I
relattve o carer 1o explain the new or Descussion wih the pabent, roltve.
R | [ SRR
ol the LCP A
| T
— T

NHS 156 of Wight
Nov 2010

Descri¢io do LCP

* Realizada apés o diagnostico de UDHV;

» Apresenta 11 objetivos (medidas de conforto, insight
psicologico, necessidades religiosas, comunicagéo,
plano de cuidados).

» Manuteng¢io e monitorizagdo constante das medidas
implementadas (sintomas ¢ medidas de conforto,
procedimentos da equipa)

* Guia de suporte a equipa interdisciplinar para dar
apoio a familia/cuidador

(Ellershanwd: Wilkinson, 2003; Sousa, 2010)

© Uniformizar os cuidados
ao doente
independentemente do
local onde viva os seus
nltimos dias de vida;

Equipa "
Interdisciplinar © Envolver a familia;

© Antecipar problemas;

© Avaliar e tratar os
sintomas;

o (Re)avaliar.

{Ellershaw et al, 2003; Ellersalhw etal., 2003; Moraes, 2009)
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1. Adequar e simplificar a medicacio

Prescindir de farmacos sem utilidade
imediata/ beneficio nos sintomas
anti-hipertensor; antiarritmico; anti-agregante
plaquetar; antidiabéticos; vitaminas... antibioticos

Manter farmacos que contribuam para o
controlo de sintomas

P 7 T
¢ ;

bcnzodmzepmus

2. Adequar a via de administracio
Conversao da medicacio oral/EV para via SC

- * Alteragdo do estado de
Ultimos dias ou consciéncia

horas de vida + Dificuldade em manter
aingestdo oral

Coémoda/ confortavel;
Facilidade de
manutengdo/manipulacdo;
Uso em hospital e/ou
domicilio;
S;T:m@:z ;‘f:mma Considerar infusao
. subcutinea continua

2005; &Collis, 2013; Rosario et. al., 2002)
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3. Suspender intervencdes inadequadas

Redefinir o objetivo dos cuidados

- analises;
Suspender - antibidticos, fluidos/medicagdo EV;
- sinais vitais e glicémia capilar por rotina

l Registo para ndo reanimagfio cardiopulmonar. ]

- cuidados a boca:
- massagens de conforto;
Intensificar - posicionamentos consoante tolerancia;
Constantes de Conforto - avaliagdo da qualidade do sono, bem-estar
psicologico, tranquilidade. fontes de desconforto;
- medidas ndo farmacolégicas.

4. Prescrever terapéutica em SOS para controlo de
sintomas

(1/6 da dose diaria SC)

*  Manter via oral sempre que possivel,

+  Considerar doses inferiores em idosos e doente debilitados;

* B i ipad a controlo ad do dos sintomas nos UDHV;
*  Senecessario contactar equipa de cuidados paliativos.

resgate:
Morfina2,5 —Smg SC
Ml'nul;!

.
— 1/6 da dose didria SC)

Se > 3 doses de resgate, ajustar
dosedidria e considerar1SC

= Rever

Manter via oral sempre que possivel;

A i ipad; 4 controlo do dos siatomas nos UDHV;

Se ansi da de dispneia consid inis i 2.5 5C lockout 1h:
Se necessério contactar equipa de cuidados paliativos.
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I

NAUSEA OU VOMITO

[

[ A“Tme ] I P'CSEE"" ]

= 10 = Prescrever Metoclopramida « Prescreverdoses de
mg SC dose tnica Midazolam 2,5-5 mg SC 10 mg SC 6/6h resgate:
= Prescrever doses de lockout: 1h = Prescrever doses de Metoclopramida 10mg SC
resgate: resgate: lockout: 2h
Midazolam 2,5-5mg. Metoclopramida 10mg SC
lockout: 1h lockout: 2h
1 i [
= Reverterapéutica em RETENGAO URINARIA = Reverterapéutica em 24h:
2ah: Se >3 dosesde resgate,
Se 3 doses de resgate, ajustar ari.
ajustar dosedidria & | I
I1SC
*  Considerar doses inferiores em idosos ¢ doente d . a anti eméticos ivos: haloperidol e
ik : b P 1 g .
sintomas nos UDHV; *  Considerar doses inferiores em idosos e doente
*  Senecessario contactar equipa de cuidados paliativos. debilitados

ESTERTOR |
|

I
4 : Pr

dosednica
e

escrever:
Se doente iniciar estertor:

SC
inicia Butiescopelamina 20-60mg 1SC

*  Considerar doses inferiores em idosos e doente debilitados;
= & i ipad: a controlo adequado dos sintomas nos UDHV;
Se necessario contactar equipa de cuidados paliativos.

5. Avaliar as necessidades psicolégicas e espirituais
do doente e familia

Deterioragdo fisica

Crise Psicoemocional
Proximidade da morte bl Ll i

Tomada de consciéncia do diagnostico de morte iminente;
Aceitagao do processo de morrer;
Fomento da expressdo de emogdes, despedidas, toque afetuoso e
acompanhamento nos ultimos momentos;
Gestdo de esperanga realista (objetivos por cumprir/ redefinir)
Procura de sentido para a vida;
Apoio psicolégico, espiritual e religioso tendo em conta as
determinantes culturais.

(BarbosadN 2010; Ellersh Tl 2005; ollis, 2013; Rosario et. al., 2002)
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6. Reforcar a comunicac¢io com a familia

Personalizagdo dos cuidados — familia
quem conhece melhor o doente
Doente Familia ~+ Imprescindivel em todos os contextos de
-« — cuidados (hospital; domicilio: lares de 3* idade)
Envolvimento facilita o processo de
adaptagaoa perda

o

Averiguar a forma como a familia deseja ser informada da
situagdo de morte iminente;

Esclarecer mitos e ideias pré-concebidas acerca do
momento da morte;

Facilitar a permanéncia da familia junto do doente
(alargamento do horario de visita...).

Internamentos hospitalares mais
frequentes e prolongados;
Maiores indices de dependéncia;
Maior necessidade de assisténcia
amédio e longo prazo.

Hospital “ Lares de 3° Idade
* Seguimento por diferentes
especialidades médicas:

* Agudizagdes. Plano escrito entre todas as equipas

(Ellershawd Wilkinsorn, 2005)

Independentemente do
contexto onde o doente
Omos dias recebe cuidados no fim

ou horas de de vida
vida

Domicilio
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* Menor contacto com doentes em UDHV:

+ Menor preparagdo das equipas;

* Prescrigdao de farmacos:

« Disponibilidade de farmacos (tipo e via de
administragdo);

+ Nao existéncia de equipas
(Enfermagem/Médica) permanente:

+ Escassez de recursos;

 Detetar situagdes de descontrolo
sintomatico e saber reporta-lo

* Prescrever medica¢do antecipadamente
(SOS) para assegurar a disponibilidade
do farmaco e o controlo de sintomas;

» Privilegiar a troca de informagdes com
outras equipas de suporte (Ellershawd Wilkinsom, 2005)

Aspetos Positivos: .

* Maior confiangca da equipa de ‘
trabalho; f

* Maior satisfacdo do doente/familia;

* Credibilidade;

* Promog¢do de um ambiente familiar
para o doente/familiar

“Podem prestar cuidados de igual
qualidade as outras instituicdes de
saude”

(Ellershawd Wilkinson, 2005)

8. Discutir o plano terapéutico com o doente e a
familia
* Explicagdo antecipada dos
objetivos terapéuticos de forma a
evitar sentimentos de abandono/
desinvestimento:
- Tratamentos inadequados;
- Medidas a simplificar/
intensificar;
- Atitude preventiva;

- Participar ativamente na
tomada de decisdo
* Papel ativos nos cuidados ao
doente

189



Catia Sofia Ribeiro Pereira

Certificacdo do obito;

Dignidade dos cuidados;

Informar do 6bito ao cuidador/ familia;
Facilitar a expressdo de sentimentos;
Esclarecer diuvidas acerca de aspetos
burocraticos;

Informar equipas envolvidas na

prestagdo de cuidados ao doente;
Consulta de luto.

(Ellershawd Wilkinson, 2005; LCP, 2012)

- ANALISE DE UM CASO CLINICO -

D. M 77 anos, viuva e com trés filhos adultos, com diagndstico de carcinom
do colon desde ha 2 anos. Realizada intervengdo cirirgica e posteriorment
quimioterapia, sem efeito. Encontra-se institucionalizada héa 3 meses.
Antecedentes Pessoais: DM tipo 2 e HTA.
Medicacio habitual: Carvedilol 6,25:1PA +1JT
e Insulina Humalog: 10UI PA+ 5UI JT; & da »B: ’/x:lcjum;
5 Lorazepam 1mg: 1 deitar;
e Ibersartan 150mg: 1PA; . TEd
e Pantoprazol 20mg: 1 jejum; Lachqs_e. 13-4t .
z Metamizol magnésico 575mg:
SOS

® & & o 9

Desde ha 2 dias apresenta faléncia multiorganica, agravamento da su
debilidade fisica, estando completamente acamada, e deterioracdo neurologic
progressiva, acompanhada de perda da via oral. Esta prostrada, refere dos
abdominal, nauseas e boca seca.

Os filhos, angustiados com a atual situagdo da mde, procuram a equipa par
discutir a necessidade de a alimentar e colocar uma SNG, pois pensam qu
podera morrer a fome e a sede.

190



Diagnostico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

FUNDAMENTAL...

O que é hoje mais importante para a D. Maria, no momento
presente, em termos de conforto e de qualidade de vida?

Reflexdo interdisciplinar centrada na D. Maria e
acompanhada pela familia...

Conclusoes

© Apenas com um diagnéstico definido é possivel reajustar o plano
de cuidados e definir como objetivos principais o controlo de
sintomas. as medidas de conforto, a suspensio de intervencoes
inadequadas € o apoio a familia.

© A formacio, o trabalho de equipa, a otimizacdo da
comunicacio e a integracdo nos hospitais de protocolos de
cuidados integrados e de equipas de cuidados paliativos devem
constituir estratégias a implementar no sentido de colmatar as
dificuldades sentidas. Sinergicamente, a educagio ao doente, a
familia e a sociedade permitem uma melhor compreensio e
aceitagdo na transicdo dos cuidados no final da vida.

© No final da vida ndo existe uma segunda oportunidade...
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APENDICE J:

Poster “Atuacao nos ultimos dias ou horas de vida”
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2° Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos

Autoras: Pereira, Catia; Batista, Sandra | Orientadora: Sapeta, Paula

Atuacao nos Gltimos dias ou horas de vida

(OBJETIVOS: Dingnosticar o doonte noa Gltimoa dias ou horaa te vida; Redefinir 03 objetives terapéuticos para esta fase da vida do doente: Adequar o planc de cuidados as necessidades do doonte nos Uitimoa dias ou horas de

vida, conforme o LCP; i de cuidados nesta fase.

RESUMO: A implementagio de boas praticas e cuidados, promotoras de qualidade de vida om doentes com necesaitades paliativas, em fim de vida, dove ser uma preccupacao constante das cquipas de savde’. Dado que o ulti-

| moa dias ou horas de vida se tratam de uma fase delicada que Gausam tanto no daente, coma na familia € na equipa de culdados, & premente que os profissionais de saude adquiram campe-

téncias pessoais thes identificar o doente nesta ctapa da wida . Apos o s8a cntdo plane de cuidadas & rea-
a. havenda © contrals a a familia, quer antes. quer apos a morte do doente.

PAL i de vida: a vida: cuidados paliativos.

g W 'a

Prescindir de farmacos sem
utilidade imediata
(anti-hipertensor; antiarritmico; anti-
agregante plaguetar; antidiabét cos;
vitaminas...)

- informar do Ghita a0 cuidador;
dignidade dos cuidadas;

- facilitar a expressdo de sentimentos;
esclarecer dividas acerca de aspetos

burocriticos;

- consulta de luto. 9, Post Mortem/
Apoiar a Familia
no Processo de

explicagdu antecipada dos chjetivos
terapéuticos de forma & evitar
sertimentes de sbandono/
desinvestimente;
- incentivar/envalver a familia nos a' Dis‘uﬁr 0 Plam
curdatos.

Terapéutico com
oDoenteea

Familia

1. Adequar e
Simplificar a
Medicagdo

. ad

Sinais da Proximidade
da Morte

Faléncia Multiorgdnica

Alteracio da estado de consciéncia
Desorientacdo

Astenia profunda, Senoléncia

Conversdo da medicagdo
oral/EV para via SC
2. Adequar a
Via de

Administragio

Suspender
analises;
- antividticas, fluidos/medicaglo EV;
sinais witais e giicémia capilar por rotina
- registo para ndo reanimagio
cardiopuimanar.

Intensificar Constantes de
Canforto:
skuidados 3 hoca;

Inadequadas

- massagens ce canforto;
- posicionamentos consoante tolernca;
- avaliagia da qualidade do sono, bem-
estar psicolgica, tranguilidade, fontes
de desconforto;

. medidas nio farmacolgicas.

Maior dependéncia

Dificuldade em comunicar

- =

7. Articular com
outros Recursos
de Sadde

Desinteresse em Comer e Beber

Disfagia

Pele fria e macilenta, livores

- averiguar a forma como a familia Hipoperfusao periférica

deseja ser informaca da situagio de

morte iminente;

- eslarecer mitos e ideias pré-

concebidas acerca do momento ta

morte;

- facilitar a permanéncia da familia

junta do doente (alargamente de
ordrio de visita...)

Facies Afilado

Respiragdo de Cheyne Stockes
6. Reforgar a
Comunicagdo
comaFamilia ~*

-

Doente e Familia
- tamada de consciéncia do diagnéstico de
morte iminente;

Estertor

Qigoamiria

4

5. Avaliar as
Necessidades ehen .
Psicoldgicas Frevete
- Aceitag3odo processa de maorrer,

- fomentar a expressdo de emogdes, as e Espirituais -
despadidas, o toque afetunsoe o — i
acompanhamentcros ditimes momentos;

- bjetivas por cumprir;

- apoic psicoldgico, espiritual & reiigioso tendo

em contass determinantes culturais.

Ausente

M ACKD [E
Conclusao:

Nos iltimos dies ou horas oe vida a atuacdo da equipa multidisciplinar deve

assentar nos quatro pileres dos cuidedos palialivos, o apoio a familia, a

comunicagho, @ interdisciphnaridade & o controla de sintemas. A forma como

estes concenos se 20

de saude uma visdo holistica cujos principais objetives 5o o conforto, a qualidade
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APENDICE K:

Certificado de participacao
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Diagnéstico Clinico, Avaliagdo e Cuidados ao doente nos ultimos dias ou horas de vida, em contexto de hospital de agudos

APENDICE L:

Instrumento de avaliacao pedagdgica
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Catia Sofia Ribeiro Pereira

Instrumento de Avaliacdo Pedagoégica da sessdo de formacao

“Diagnéstico clinico e avaliagdo do doente nos ultimos dias ou horas de vida”

Escala Insuficiente Fraco Suficiente Bom Muito Bom
1 2 3 4 5
Avaliagdo pedagdgica das Formadoras Pcefgga SBZ’Z;ZZ
Metodologia de ensino
Clareza e coeréncia expositiva
Atitude pedagégica/disponibilidade
Avaliagdo da sessdo de formagdo

Pertinéncia/Interessa do tema
Organizacdo dos contetddos formativos
Importancia da formagdo na sua pratica
Intencdo de mudanca na sua pratica profissional
Aplicagdo pratica no desempenho das suas fungoes
Apreciacao global da formacao

Duragdo da sessdo Adequada Inadequada

Comentdrios/Areas de melhoria:
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